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PREFAZIONE
Stefania Bastianello, Presidente Federazione Cure Palliative

Scrivo questa breve premessa a fine maggio 2020.

Abbiamo tutti vissuto la terribile esperienza legata alla pandemia COVID-19, e dovremo 
convivere a lungo con una diversa modalità di affrontare il “quotidiano” e lo “straordinario”.

Il COVID ci ha insegnato molte cose. Una di queste, e penso sia una delle più importanti, è 
stata la difficoltà della comunicazione: tra sanitario e persona malata, tra persona malata 
e familiare, e tra familiare e sanitario.

La legge 219/2017, per tanti e diversi motivi, non ha trovato, dalla sua entrata in vigore 
a fine 2017 e anche in tempo di emergenza, gli spazi e i tempi di cui necessitava: per 
valorizzare le preferenze delle persone malate, per consentire l’espressione delle volontà 
volte a realizzare percorsi di scelta e autodeterminazione.

Questo documento prescinde dal COVID, ma non può prescindere, e anzi rafforza, un 
concetto fondamentale che FCP desidera evidenziare: la necessità di dare piena attuazione 
alla Legge 219/2017.

Legge che incardina, esplicita e declina la necessità di un Consenso Informato come base 
di una relazione di cura tra équipe sanitaria e persona malata: quel Consenso Informato 
che in Cure Palliative acquisisce ancor più valore, perché la persona coinvolta, oltre che 
malata, è inguaribile.

Buona lettura,

Stefania Bastianello
Presidente FCP
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PERCHÉ UN DOCUMENTO SUL CONSENSO INFORMATO
IN CURE PALLIATIVE DOMICILIARI?

Il “Consenso Informato” è la manifestazione di volontà con cui un soggetto accetta (assenso) 
o viceversa rifiuta (dissenso) di essere sottoposto ad un trattamento o, comunque, ad un atto 
medico a lui prospettato nel contesto di una relazione di cura. Per poter esercitare a pieno 
tale volontà, il destinatario del trattamento deve essere informato dal medico sulla sua 
condizione clinica (diagnosi e prognosi) e sugli interventi diagnostici e terapeutici praticabili 
(natura, benefici, ma anche rischi e complicanze prevedibili e possibili alternative).

L’informazione e il consenso sono gli strumenti con i quali l'individuo partecipa consapevolmente 
alle decisioni riguardanti la sua salute anche rispetto alle delicate scelte inerenti le “Cure di 
Fine Vita”.

Nell’ambito delle Cure Palliative (CP)1, l’esercizio del Consenso Informato è da sempre uno 
dei temi più delicati e complessi da affrontare sia per la persona malata e la sua famiglia 
che per l’équipe sanitaria. La pratica di un effettivo e pieno Consenso Informato per le 
cure palliative, risulta, ancora oggi, difficile e complesso, nonostante la recente legge 
219/2017 e il dibattito intorno ad essa.

Assistiamo ad un incremento di persone affette da patologie inguaribili e in fase avanzata 
che, in virtù della maggior consapevolezza in tema di cure di fine vita, richiedono di essere 
puntualmente informati a riguardo per essere in grado di esprimere le loro volontà. Con 
loro la pianificazione condivisa delle scelte è meno complessa, ma la maggior parte di 
coloro che hanno bisogni di cure palliative, troppo spesso, giungono ad esse tardivamente, 
con un traumatico passaggio dalle cure attive alle cure palliative e a quelle di fine vita.

Il domicilio, oltre l'ambulatorio di CP precoci e simultanee, rappresenta il luogo dove, per 
la maggior parte dei casi, ha inizio il percorso di presa in carico in CP, dunque il luogo dove 
ha inizio la co-costruzione di una pianificazione.

Il presente documento vuole porre l'attenzione sul Consenso Informato e sulla Panificazione 
Condivisa delle Cure nel setting domiciliare delle Cure Palliative individuando peculiarità, 
fattori favorenti e ostacolanti l'esercizio di tali diritti da parte della persona malata, ma 
anche le criticità riscontrate da parte del medico Palliativista e dall'équipe. 

La finalità del documento è definire la cornice normativa vigente in Italia e fornire 
indicazioni operative generali e “strumenti” ad uso degli operatori sanitari di Cure Palliative 
impegnati nel setting domiciliare.

1 Nel prosieguo del documento l’acronimo CP verrà utilizzato per identificare le Cure Palliative.
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Il documento parte dal tentativo di rispondere in maniera più organica possibile ad una 
serie di quesiti che, in seno all'attuale Consiglio Direttivo della Federazione Cure Palliative, 
ci si è posti in tema di Consenso Informato e pianificazione condivisa delle cure.

Ad esempio: quanto l'evoluzione in atto delle Cure Palliative dalle tardive Cure di Fine Vita 
(End-of-Life Care) verso le più precoci Cure Palliative Simultanee o Precoci (Simultaneous 
Palliative Care o Early Palliative Care), al netto delle differenze regionali e territoriali, sta 
modificando l'approccio nell'esercizio del Consenso Informato a domicilio?

Le regole burocratiche previste dalle singole AASSLL (ASL, ASP, ASST, USSL, ecc, ovvero le 
diverse denominazioni delle Aziende Sanitarie Territoriali), in cui a volte gli erogatori di 
CP operano, contemplano difficoltà oggettive per ottenere a inizio percorso un Consenso 
Informato libero e valido?

Percorsi più lunghi permettono più facilmente di creare un ambiente di verità 
in cui progressivamente co-costruire con la persona malata, prendendosi cura 
contemporaneamente del contesto, una pianificazione condivisa delle cure?

Il Consenso Informato e la Pianificazione Condivisa delle Cure come e dove dovrebbero 
essere documentate?

In caso di malato non-competente chi decide?

Questi sono solo alcuni dei tanti quesiti che si impongono al domicilio della persona 
assistita e che richiedono un approccio sistemico alla complessità, non solo clinica ma 
anche relazionale ed etica.

Sono richieste ai componenti dell'équipe una piena padronanza degli aspetti giuridici, 
deontologici ed etici e una maggior consapevolezza del proprio ruolo nell'accompagnare 
la persona malata nelle scelte in tema di Cure di Fine Vita.

5 

LA CORNICE E I RIFERIMENTI NORMATIVI

La dottrina del Consenso Informato costituisce il frutto di una lenta e costante evoluzione 
nell'ambito del rapporto tra personale sanitario e paziente e trova le sue radici nell'ambito 
della tradizione illuminista. 

La sua prima manifestazione risiede nelle tesi di Thomas Percival, autore del primo codice 
di Etica Medica (1803), che sostenne il diritto del paziente all'informazione.
Da allora l'evoluzione socio-culturale ha portato inevitabilmente ad un radicale 
cambiamento del Consenso Informato parallelamente alla graduale trasformazione del 
rapporto medico-paziente: il paternalismo benevolo con cui in maniera predominante il 
medico imponeva la sua volontà nella cura e il paziente si affidava ciecamente all’operato 
del suo medico, ha ceduto il passo, se pur con resistenza, alla condotta condivisa dove 
il medico ha il dovere di curare, ma è il paziente, dopo essere stato informato del suo 
stato di salute e delle varie possibilità diagnostico-terapeutiche coi pro e i contro, che può 
scegliere tra le varie possibilità prospettate.

In Italia, l'esercizio del Consenso Informato trova la sua cornice giuridica già nell'art. 
32 della Costituzione Italiana in cui è sancito che “nessuno può essere obbligato ad 
un determinato trattamento sanitario se non per disposizione di legge”, rimarcando il 
principio fondamentale della inviolabilità della libertà personale. Viene dunque affermato 
che per il corretto esercizio dell'attività di cura di debba fare costantemente riferimento al 
Consenso Informato come condizione imprescindibile per qualunque intervento sull’uomo, 
compresi quelli nella fase finale della vita.

Nel 2001 con la Legge n. 145 vi è stata la ratifica della Convenzione di Oviedo (4 aprile 
1997) sui diritti dell'uomo e sulla Biomedicina. Si stabilisce come regola generale che: "Un 
intervento nel campo della salute non può essere effettuato se non dopo che la persona 
interessata abbia dato consenso libero e informato. 
Questa persona riceve innanzitutto una informazione adeguata sullo scopo e sulla natura 
dell'intervento e sulle sue conseguenze e i suoi rischi. La persona interessata può, in qualsiasi 
momento, liberamente ritirare il proprio consenso. La Convenzione di Oviedo stabilisce inoltre la 
necessità del consenso di un "rappresentante" del paziente nel caso in cui questo sia un minore 
o sia impedito ad esprimersi e sottolinea il valore delle “dichiarazioni anticipate”.

Anche la deontologia e i codici deontologici delle professioni sanitarie si sono evoluti in 
questi anni, valorizzando l'identità e la volontà della persona malata. 

Il codice di deontologia medica sottolinea il dovere del medico “di fornire al paziente 
la più idonea informazione sulla diagnosi, sulla prognosi, sulle prospettive e le eventuali 
alternative diagnostico-terapeutiche e sulle prevedibili conseguenze delle scelte operate” 
e ribadisce invece che “il medico non deve intraprendere attività diagnostica e/o 
terapeutica senza l’acquisizione del consenso esplicito e informato del paziente”.
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In ogni caso, in presenza di documentato rifiuto di persona capace, il medico deve desistere 
dai conseguenti atti diagnostici e/o curativi, non essendo consentito alcun trattamento 
medico contro la volontà della persona. 
Il medico deve intervenire, in scienza e coscienza, nei confronti del paziente incapace, nel 
rispetto della dignità della persona e della qualità della vita, evitando ogni accanimento 
terapeutico, tenendo conto delle precedenti volontà del paziente.

Il nuovo codice deontologico delle professioni infermieristiche (Aprile 2019), in materia 
di Consenso Informato, rimarca il ruolo attivo e fondamentale dell'infermiere nella 
comunicazione, nell’acquisizione del consenso, nel supporto relazionale e nell'assistere 
la persona affinché non sia mai lasciata in abbandono coinvolgendo, con il consenso 
dell'interessato, le figure di riferimento. Tale attività dell'infermiere riveste particolare 
importanza nella “costruzione” del setting domiciliare di CP nella ricerca delle risorse 
disponibili e funzionali al percorso di cura.

L'autonomia e la dignità della persona sono diritti sanciti dalla Legge 15 marzo 2010, n. 38 
“Disposizioni per garantire l’accesso alle cure palliative e alla terapia del dolore”.
Se pur nella parziale e frammentaria applicazione sul territorio nazionale, la Legge n. 38 
ha determinato sicuramente la diffusione di un modello assistenziale di presa in carico 
globale della persona malata in cui nella prassi è “assicurato il rispetto della dignità e 
dell’autonomia della persona umana”.

L’esercizio del Consenso Informato in CP è particolarmente delicato poiché non è limitato 
alla comunicazione della diagnosi, ma coinvolge quasi inevitabilmente una comunicazione 
di prognosi di malattia in progressione. 
Il saper affrontare la complessa valutazione della consapevolezza diagnostica e prognostica 
e il saper calibrare e coordinare la comunicazione da parte di tutti i sanitari coinvolti nel 
percorso di presa in carico palliativa, rappresentano i requisiti indispensabili e caratterizzanti 
un’efficace e rispettosa relazione tra persona malata, famiglia e operatori.

Le criticità inerenti il consenso alla presa in carico in un percorso di CP sono state argomento 
di analisi e studio da parte della SICP che ha prodotto delle raccomandazioni nell'ottobre 
2015 raccolte nel documento: “Informazione e consenso progressivo in Cure Palliative: un 
processo evolutivo condiviso” (www.sicp.it).
La costruzione di un ambiente di verità come presupposto indispensabile per creare le 
basi di una significativa relazione di cura e la codifica del “consenso progressivo” quale 
modalità realistica e perseguibile al consenso per le Cure Palliative, rappresentano due 
delle raccomandazioni proposte.

Se il pieno riconoscimento delle Cure Palliative e della Terapia del Dolore si realizza con la 
Legge 38 del 2010, quello inequivocabile della persona malata o sana come co-protagonista 
dei trattamenti sanitari a cui è o potrebbe, in futuro, essere sottoposto a causa di 
dell'insorgenza di una malattia, si concretizza nei contenuti e nei principi della Legge 219/17 
“Norme in materia di Consenso Informato e di Disposizioni Anticipate di Trattamento”.
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La legge favorisce un più rigoroso e diffuso rispetto delle volontà della persona malata 
nella pianificazione ed erogazione delle cure e promuove il Consenso Informato da 
semplice procedura formale a comunicazione completa, aggiornata e comprensibile di 
informazioni e a una reale condivisione decisionale.

Le CP domiciliari rappresentano un “luogo” ed uno “spazio relazionale” dove la relazione 
di cura trova i presupposti per la pianificazione condivisa per tutte le cronicità in fase 
avanzata.
L'ambiente domestico permette agli operatori di CP di definire meglio e più rapidamente 
la conoscenza del contesto socio-familiare e degli elementi biografici e valoriali utili per 
aiutare la persona malata ad avere un ruolo attivo nella costruzione del percorso di cura 
e nella espressione della sua libertà.
La presa in carico a domicilio rappresenta per l’équipe di cure palliative un momento 
fondamentale, spesso complicato da diverse criticità come ad esempio prendere in carico 
un malato che non è stato, nelle precedenti fasi di malattia, informato né sulla prognosi, 
né, ancora assai di frequente, sulla diagnosi; oppure di situazioni in cui si profila la 
necessità clinica di mettere in atto interventi  di particolare delicatezza come la sedazione 
palliativa o mezzi di supporto vitale su soggetti non più in grado di manifestare la loro 
volontà, in assenza di un decisore sostitutivo legittimato. 
Queste criticità e tante altre che si incontrano nella prassi quotidiana a casa della persona malata 
richiedono un particolare investimento di energie, risorse e competenze multiprofessionali 
anche per affrontare le questioni etiche e giuridiche che tali situazioni sollevano. 
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Le criticità inerenti il consenso alla presa in carico in un percorso di CP sono state argomento 
di analisi e studio da parte della SICP che ha prodotto delle raccomandazioni nell'ottobre 
2015 raccolte nel documento: “Informazione e consenso progressivo in Cure Palliative: un 
processo evolutivo condiviso” (www.sicp.it).
La costruzione di un ambiente di verità come presupposto indispensabile per creare le 
basi di una significativa relazione di cura e la codifica del “consenso progressivo” quale 
modalità realistica e perseguibile al consenso per le Cure Palliative, rappresentano due 
delle raccomandazioni proposte.

Se il pieno riconoscimento delle Cure Palliative e della Terapia del Dolore si realizza con la 
Legge 38 del 2010, quello inequivocabile della persona malata o sana come co-protagonista 
dei trattamenti sanitari a cui è o potrebbe, in futuro, essere sottoposto a causa di 
dell'insorgenza di una malattia, si concretizza nei contenuti e nei principi della Legge 219/17 
“Norme in materia di Consenso Informato e di Disposizioni Anticipate di Trattamento”.
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LEGGE 219/2017: ARTICOLO 1 - CONSENSO INFORMATO

Il testo dell’art.1 custodisce il principio fondamentale di tutta la legge 219/17, rappresentato 
dall’impossibilità di iniziare o proseguire un trattamento sanitario senza il consenso libero 
e informato della persona malata. Questo comporta che, di norma, un malato ha il diritto 
di accedere alle cure, ma non ha il dovere di curarsi; analogamente i sanitari possono 
praticare trattamenti sanitari solo con il consenso del malato. In linea generale la potestà 
di cura viene, quindi, conferita ai sanitari dal malato (comma 1). 

Nel comma 2 si afferma che il Consenso Informato è strettamente connesso con la 
relazione di cura e fiducia che si sviluppa tra persona malata ed équipe sanitaria; relazione 
che viene indirettamente evocata anche nel comma 8, ove si sottolinea che il tempo 
dedicato alla comunicazione tra sanitario e malato costituisce un tempo di cura e non un 
tempo accessorio o estraneo ad essa. 

Il comma 2 inoltre precisa che nel Consenso Informato si incontrano da un lato 
l’autonomia decisionale del malato e dall’altro la competenza, l’autonomia professionale 
e la responsabilità del sanitario, medico in primis. Si noti bene che l’autonomia decisionale 
viene posta in capo alla persona malata e non al sanitario, a conferma che l’ultima 
parola sull’accettazione o rifiuto di un trattamento sanitario spetta a quest’ultimo e non 
al professionista sanitario. Questi, infatti, sicuramente possiede la competenza tecnico-
scientifica e l’autonomia professionale con la relativa responsabilità, ma non autonomia 
decisionale, che invece è chiaramente attribuita al malato. Il comma 2 conferma, quindi, 
quanto espresso nel comma 1 circa l’indispensabile ruolo del consenso o del dissenso 
informato e libero del malato per poter attuare qualsiasi trattamento sanitario.

Il comma 3 sancisce il diritto della persona malata di conoscere le proprie condizioni di salute 
e di essere informato in modo completo, aggiornato e comprensibile riguardo alla diagnosi, 
alla prognosi, ai benefici e ai rischi degli accertamenti diagnostici e dei trattamenti sanitari 
indicati dai sanitari, oltre che alle possibili alternative e alle conseguenze di un eventuale rifiuto 
o rinuncia alle cure proposte. Al diritto del malato di ricevere tali informazioni corrisponde il 
dovere dei professionisti sanitari di fornirle. Si sottolinea che l’art. 1, concepito per regolare 
il Consenso Informato all’interno della Medicina in senso lato, è rivolto soprattutto ai settori 
sanitari che trattano prevalentemente patologie acute o croniche in fase iniziale o intermedia. 
L’applicazione degli esigenti criteri informativi prescritti nel comma 3 alle fasi avanzate e 
terminali di malattia risulta, proprio per la fragilità psico-fisica dei malati, ancor più delicata. 
In queste fasi di malattia l’informazione, infatti, richiede di essere modulata sulle esigenze 
peculiari di quel singolo malato e mediata da un’ampia offerta informativa piuttosto che da una 
automatica somministrazione di informazioni.
Peraltro, il comma 3 riconosce a tutti i malati il diritto di rifiutare le informazioni, negando 
che sussista a carico della persona malata un dovere di riceverle. 
Invero, in questo comma viene chiaramente affermato che il malato ha il diritto di rifiutare 
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tutte o parte delle informazioni; tale diritto di rifiutare le informazioni è in continuità 
con quanto prescritto dai codici deontologici di alcune professioni sanitarie (art. 33 del 
Codice di deontologia medica (2) e art. 20 del Codice deontologico delle professioni 
infermieristiche (3).

Ovviamente, il comma 3 prescrive di registrare nella cartella clinica e, ove sia disponibile, 
nel fascicolo sanitario elettronico il rifiuto o la rinuncia del malato a ricevere informazioni 
sulle sue condizioni e sulle cure proposte. Questo obbligo di registrazione è volto a 
garantire che alla persona malata siano state realmente offerte tutte le informazioni che 
possano garantire la sua scelta autonoma, scongiurando l’atteggiamento paternalistico di 
mancata informazione sulla base della presunta “non volontà ad essere informato” o di 
una generica “non opportunità di informare” decisa unilateralmente dai sanitari. Il diritto 
del malato a rifiutare o rinunciare alle informazioni non deve essere pertanto utilizzato 
come alibi per non informare anche quei malati disponibili ad esserlo.

Come precisa il comma 4, la registrazione in cartella clinica e nel fascicolo sanitario 
elettronico vale sia per un consenso raccolto nella tradizionale forma scritta sia attraverso 
videoregistrazioni o altri dispositivi di comunicazione (es. comunicatore oculare).

Il comma 5 sancisce che ogni persona capace di agire (mentalmente capace) ha il diritto 
di rifiutare in tutto o in parte qualsiasi accertamento diagnostico o trattamento sanitario 
indicato dal medico, unitamente al diritto di revocare in qualsiasi momento un consenso 
dato in precedenza, anche quando la revoca comporti l’interruzione del trattamento. 
Questo vale per tutti i trattamenti, anche di sostegno vitale, comprese, ad esempio la 
ventilazione, la nutrizione artificiale, l’idratazione artificiale e la dialisi. In caso di rifiuto o 
rinuncia di trattamenti di sostegno vitale l’équipe deve prospettare al malato e, se questi 
acconsente, ai familiari le conseguenze di tale decisione e illustrare le possibili alternative; 
deve inoltre sostenere il malato attraverso eventuale ricorso al supporto psicologico. Resta 
inteso che alla persona malata resterà facoltà di modificare la propria volontà in un tempo 
successivo. Le volontà del malato di accettare, rifiutare o revocare vanno registrate in 
cartella e nel fascicolo sanitario elettronico. 

La cogenza delle volontà attuali del malato è espressa nel comma 6 ove si sancisce che 
il medico (e tutta l’équipe) sono tenuti a rispettare le sue volontà di rifiutare o rinunciare 
ad un trattamento; il dovuto rispetto di tale volontà esime il medico e l’équipe dalle 
relative responsabilità civili o penali. Il rispetto del principio etico di autodeterminazione 
della persona malata è quindi molto forte anche se non assoluto poiché ammette delle 
eccezioni. I sanitari, infatti, non sono tenuti a praticare trattamenti sanitari richiesti dal malato 
che siano contrari alle leggi vigenti, a norme deontologiche o alle buone pratiche professionali. 

La forza dell’autodeterminazione è confermata anche dal comma 7 il quale specifica che 
anche in situazioni critiche come quelle di emergenza e urgenza l’équipe sanitaria deve 
praticare le cure necessarie nel rispetto della volontà del malato ove le condizioni cliniche 
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e le circostanze consentano di recepirla. Quindi, le situazioni di emergenza-urgenza non 
possono costituire la condizione per violare le volontà del malato ove queste siano note.
 
Per concludere l’analisi dell’art. 1 della Legge 219/17 dal punto di vista palliativistico va 
evidenziato quanto l’esercizio del Consenso Informato in cure palliative sia particolarmente 
delicato poiché non è limitato, come nella parte prevalente della Medicina, alla 
comunicazione della diagnosi, ma coinvolge inevitabilmente la comunicazione della 
prognosi di malattia in progressione. Inoltre, la comunicazione di una presa in carico 
palliativa deve tener conto del pregresso percorso informativo condotto dai precedenti 
curanti e dell’interazione relazionale e comunicativa di questi con il malato, la famiglia e 
le altre persone per lui significative. 
Quindi l’informazione che accompagna l’acquisizione del consenso o del dissenso 
informato in cure palliative non deve assumere i caratteri di intempestività, brutalità o 
di burocratica formalità, ma anzi deve tener conto della fragilità psico-fisica del malato 
e della sua variabile disponibilità a ricevere le informazioni diagnostiche e prognostiche; 
ciò con lo scopo di andare incontro ai suoi reali bisogni informativi e di consapevolezza.

In proposito è bene precisare che lo sviluppo della consapevolezza tanto nel malato che 
nel nucleo familiare è un processo graduale che si sviluppa in tempi e modi che sono 
dettati, oltre che dalle informazioni offerte al malato dall’équipe, dai tempi e modi con cui 
ogni malato elabora tali informazioni per alimentare la propria narrazione della malattia a 
sé e alla rete affettiva che lo circonda.

Questo comporta che l’équipe di cure palliative deve orientare la propria comunicazione 
verso l’offerta costante e tempestiva al malato di informazioni che gli permettano di 
sviluppare il grado di consapevolezza diagnostica e prognostica desiderato; questo con 
l’intento di favorire lo sviluppo del percorso di cura che meglio risponda ai suoi bisogni.
 
Il Consenso Informato in cure palliative va, quindi, inquadrato come consenso alla presa in 
carico complessiva del malato piuttosto che alla sola, puntuale, effettuazione di prestazioni 
terapeutico-assistenziali come avviene nella Medicina per patologie acute. 

Una volta preso in carico il malato, l’informazione ed il consenso si dipaneranno lungo il 
percorso di cura secondo una progressiva condivisione delle scelte terapeutico-assistenziali. 
Le cifre distintive del Consenso Informato in cure palliative sono, pertanto, la progressività 
dell’informazione modulata tempestivamente sui bisogni emergenti della persona malata 
e il processo evolutivo di condivisione delle scelte (1).
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 IL PERCORSO DI COMUNICAZIONE NELLA PRESA IN CARICO
IN CURE PALLIATIVE DOMICILIARI

"Il tempo della comunicazione tra medico e paziente costituisce tempo di cura".
L’articolo 1 comma 8 della legge 219/2017 delinea l’equazione tra il tema della cura 
e quello della comunicazione. L’equazione è lineare, ovvero diretta e proporzionale 
all’azione. Le due parti, persona malata e curante, si mettono in relazione, a disposizione 
l’uno per l’altro, in ascolto l’uno dell’altro, seduti allo stesso livello, alla giusta vicinanza, 
cercando di comprendere e di farsi comprendere.

Ogni persona malata deve poter conoscere, se lo vuole, tutte le informazioni riguardanti 
la sua malattia, le possibili evoluzioni, i trattamenti, gli effetti di questi, gli esiti. E con le 
dovute modalità e possibilità, questo dovrebbe riguardare non solo le persone adulte, ma 
anche i bambini e le persone cosiddette incapaci.

Si tratta del diritto, ai più non ancora noto, di conoscere da quale malattia si sia stati colpiti 
e quali siano i possibili percorsi (e le eventuali alternative) che si dovranno affrontare. Ma 
ancor più, si tratta del diritto di ciascuno di noi di essere messo nella condizione di poter 
comprendere il significato in sé di quella specifica malattia, ponendo tutto in relazione a 
chi siamo, a qual è la nostra storia, a quali sono i nostri valori e le nostre esperienze, a 
cosa vogliamo per noi, alla memoria che vogliamo lasciare di noi, ai pezzi della nostra 
vita che dobbiamo rimettere insieme, alle persone care a cui sentiamo di dovere qualcosa.

Una comunicazione di questo tipo, perché sia fatta con più competenza possibile al pari di 
qualunque altra procedura clinica, deve avere determinate caratteristiche:
 
• deve essere personalizzata, ovvero costruita con modalità adatte al destinatario, 

nel rispetto della sua emotività e fragilità, del suo contesto socio-culturale, della 
dimensione psicologico-esistenziale che sta vivendo; 

• deve essere tempestiva, ovvero sviluppata in un percorso segnato da tempi opportuni 
per garantire alla persona malata la possibilità di utilizzare le informazioni in maniera 
costruttiva e terapeutica (pianificazione delle cure); 

• deve essere tracciata, ovvero documentata, soprattutto per garantire un’omogeneità 
di approccio e di pianificazione multidimensionale e multidisciplinare;  

• deve essere onesta, perché deve mettere le persone nelle condizioni di compiere 
delle scelte che riguardano la propria vita oltre che la propria salute. 

• e per ultimo, deve essere una comunicazione progressiva, perché inscritta in una 
relazione che consenta a chi riceve l’informazione di assimilarla secondo i suoi tempi 
e con la giusta gradualità,  garantendogli la possibilità di fare scelte conseguenti.

 
I curanti devono diventare consapevoli del peso della loro comunicazione, in positivo e 
in negativo. Solo da questo scaturisce la responsabilità, insita nel loro ruolo, dell’impatto 
doloroso e traumatico che certe informazioni possono provocare, perché se di un diritto 
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e le circostanze consentano di recepirla. Quindi, le situazioni di emergenza-urgenza non 
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 IL PERCORSO DI COMUNICAZIONE NELLA PRESA IN CARICO
IN CURE PALLIATIVE DOMICILIARI
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si tratta, sarà bene che tutti si impegnino a trovare il modo migliore per garantirlo, 
senza trasmettere asettiche e crude informazioni e senza tuttavia negarle con motivazioni 
e scusanti dal sapore paternalistico. E allo stesso modo, è arrivato il momento in cui 
tutti i curanti e le istituzioni a cui appartengono prevedano un tempo professionalmente 
dedicato alla comunicazione. 

D’altro canto, le persone malate dovranno abituarsi a godere di questo diritto all’informazione 
perché il presupposto per un’equazione lineare è che ci sia eguaglianza tra le due espressioni. 
Per fare una comunicazione che sia giusta vanno assunte posture corrette da entrambe le parti. 

La comunicazione nelle malattie cronico degenerative è fondamento del percorso di cura 
in tutta la sua interezza e non riguarda solo i professionisti dell’équipe di cure palliative. 
Devono saper fare una buona comunicazione tutti i curanti, a maggior ragione se chiamati 
a intervenire nei percorsi assistenziali della complessità, in qualsiasi fase e momento 
della cura, qualora ce ne sia bisogno. Perché la comunicazione è essa stessa percorso 
che non può risolversi in un mero accordo, come invece viene più spesso vissuto l’atto 
del consenso. È fatta di tempi giusti per dire e per ascoltare, di informazioni dolorose da 
fornire e di sofferte restituzioni da accogliere; è fatta di pause, di silenzi, di risposte che 
lascino spazio all’incertezza. Il suo presupposto e fine ultimo è il mettere le persone al 
centro della cura garantendo così il loro diritto all’autodeterminazione, realizzando quanto 
la legge 219/2017 esplicita nell’articolo 5 - Pianificazione Condivisa delle Cure. 
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IL RUOLO DEL CONTESTO SOCIALE E FAMILIARE NELLE DECISIONI
DELLA PERSONA MALATA

L’importante ruolo esercitato dalla famiglia nell’ambito del processo decisionale della 
persona malata emerge con evidenza già a partire dal tema della comunicazione della 
diagnosi a prognosi infausta.

Fino al 1995 infatti la deontologia medica ha imposto la comunicazione ai familiari prima 
ancora che al paziente, in coerenza con l’ethos di quella struttura familiare, chiamata 
dall’antropologia “familismo”, in cui il gruppo familiare contava più dell’individuo. 
In cambio di questa cessione di diritti, il malato acquisiva il privilegio di ricevere dai 
familiari il necessario supporto durante il percorso della sua malattia. Chiaramente questo 
comportava meccanismi di controllo sociale che orientavano le scelte degli individui e dei 
gruppi: in particolari situazioni di fragilità, come in presenza di una malattia inguaribile, la 
regia delle decisioni era completamente sottratta alla persona malata ed assunta in toto 
dal gruppo familiare.

Una prima svolta rispetto a questa tendenza viene segnata dalla redazione del Codice 
deontologico medico del 1995, dove viene esplicitato con molta chiarezza il comportamento 
che il medico deve tenere nell’informare il malato, che finalmente viene considerato il 
diretto interlocutore dei curanti, mentre l’informazione alla famiglia recede sullo sfondo, 
venendo ad essere subordinata alla volontà della persona malata di coinvolgere i suoi 
congiunti. 

L’evoluzione delle regole di comportamento dei sanitari in tema di informazione, consenso 
e coinvolgimento della famiglia nelle decisioni che riguardano il malato, che viene 
consolidata negli anni seguenti dalle successive redazioni del Codice deontologico e dai 
provvedimenti normativi di settore, fa emergere, con chiara evidenza, un nuovo modello 
di cura centrato sul malato e rivolto a tutelare la sua autonomia.
In un contesto socio-culturale in cui la priorità è assegnata ai vincoli interpersonali parentali, 
il diritto dell’individuo ad essere informato e a decidere autonomamente diventa dirompente 
rispetto al modello basato sulla centralità del gruppo familiare. Lo spostarsi del pendolo verso 
il principio di autodeterminazione, ponendo un limite al paternalismo medico, tutela il diritto 
della persona malata a gestire autonomamente il proprio percorso assistenziale, preservandolo 
anche dalle ingerenze dei familiari e delle persone a lui vicine, laddove non desiderate.

Il cambio di prospettiva determina una trasformazione nel rapporto tra Medicina e famiglia. 
Questi vengono a  configurarsi come sistemi che tendono a funzionare indipendentemente 
l’uno dall’altro almeno fino a quando non si manifestano i propri reciproci limiti: da un 
lato l’organizzazione sociale delle cure sanitarie ha sottratto alla famiglia questo compito, 
affidandolo alle istituzioni preposte; dall’altro la famiglia viene nuovamente investita dei 
compiti di cura quando le istituzioni si mostrano non del tutto adeguate a svolgere il 
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proprio compito, come ad esempio nella cura dei malati affetti da patologie cronico-
degenerative in fase avanzata e terminale. 
Viene allora spontaneo porsi delle domande. Dobbiamo attribuire alla famiglia un ruolo 
meramente strumentale oppure quello di soggetto, con propri valori e preferenze che 
vanno opportunamente tenute in considerazione nelle decisioni clinico-assistenziali 
della persona malata? E poi, in un contesto socio-culturale in cui nulla o poco è scelto 
indipendentemente dal sistema familiare, è possibile che la Medicina interpreti gli interessi 
della persona malata in modo rigidamente individuale considerando irrilevanti i legami 
con coloro che condividono la sua vita e le sue scelte?

In considerazione del fatto che i legami affettivi e le relazioni familiari rivestono nella vita 
di ciascuna persona una importanza tale da poter inevitabilmente condizionare le scelte 
che costituiscono il tessuto quotidiano dell’esistenza, quindi anche quelle che riguardano 
la salute, la partecipazione della famiglia e il suo diretto coinvolgimento nelle decisioni cliniche 
ed assistenziali del malato non può in alcun modo essere considerato un elemento marginale. 
D’altra parte però bisogna evitare di cadere nel rischio di considerare prioritari gli interessi della 
famiglia a scapito di quelli della persona malata e di consentire il coinvolgimento delle persone 
care nel processo decisionale senza tener conto del volere del malato. Questo determinerebbe 
una grave violazione dei principi di dignità ed autodeterminazione della persona, implicando 
una condizione di prevaricazione del gruppo sull’individuo. 
Ne risulta quindi che, anche se non possono in nessun modo sostituirsi alla volontà della 
persona malata o vincolare le scelte sanitarie, i familiari e le persone vicine rappresentano 
un punto di riferimento importante nel processo decisionale perché aiutano a comprendere 
più a fondo i desideri e i valori della persona malata; inoltre, proprio perché coinvolti nelle 
decisioni assistenziali, meritano essi stessi di essere supportati nell’affrontare la malattia 
del proprio caro, la sua evoluzione e la successiva elaborazione del lutto.

In questa direzione va anche la legge 219/17 sul Consenso Informato e le Disposizioni 
Anticipate di Trattamento, laddove è trasversalmente contemplata la presenza dei 
familiari e delle persone care al malato seppur subordinata alla volontà di questo ultimo 
di coinvolgerli o meno nelle scelte che lo riguardano. 

Ad esempio, già nell’art. 1 che disciplina il Consenso Informato, al comma 2, si legge che 
nella relazione di cura sono coinvolti, oltre al medico e agli operatori che compongono 
l’equipe sanitaria, anche i familiari e le persone vicine, se il paziente lo desidera. 
Il successivo comma 3 sancisce il “diritto di ogni persona di conoscere le proprie condizioni 
di salute e di essere informata in modo completo, aggiornato e a lei comprensibile riguardo 
alla diagnosi, alla prognosi, ai benefici e ai rischi degli accertamenti diagnostici e dei 
trattamenti sanitari indicati, nonché riguardo alle possibili alternative e alle conseguenze 
dell’eventuale rifiuto del trattamento sanitario e dell’accertamento diagnostico o della 
rinuncia ai medesimi”. Anche qui si evidenzia il richiamo all’eventuale ruolo che la famiglia 
può assumere in quanto, insieme al diritto di rifiutare, in tutto o in parte, di ricevere le 
informazioni, viene data alla persona malata la possibilità di incaricare i familiari o una 
persona di fiducia di acquisirle e di esprimere il consenso in sua vece. 
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Il comma 5 dello stesso articolo, delinea poi il comportamento che i sanitari devono 
osservare in tema di comunicazione con i familiari, condizionata ancora una volta dal 
volere della persona malata, confermando il superamento di quel modello tradizionale 
basato sulla centralità della famiglia rispetto all’individuo. Viene infatti previsto che qualora 
il paziente esprima rinuncia o rifiuto di trattamenti sanitari necessari alla sopravvivenza, il 
medico, previa acquisizione del suo consenso, prospetta anche ai familiari le conseguenze 
di tale decisione e le possibili alternative. 

Il ruolo della famiglia nella relazione di cura assume evidentemente grande rilevanza quando 
il paziente è un minore. L’art. 3 della legge n. 219/2017 concerne proprio la tutela delle 
persone minori di età e degli incapaci, affidata agli esercenti la responsabilità genitoriale, 
qualora presenti e idonei a farsi carico dei bisogni assistenziali, o al rappresentante legale 
(contenitore ampio che include al suo interno figure strutturalmente e funzionalmente 
differenti quali il tutore, il curatore, l’affidatario), nel caso contrario. 
Ai genitori spetta una funzione di sostegno e garanzia preservando il ruolo di protagonista del 
minore nel percorso assistenziale: lo affiancano nella relazione di cura senza estrometterlo, 
favorendo il più possibile, ove le sue capacità lo consentano, il coinvolgimento e la 
partecipazione all’atto sanitario che lo riguarda. Il comma 2 stabilisce che il consenso è 
espresso o rifiutato dai genitori che devono tuttavia tenere in considerazione la volontà 
del minore in relazione alla sua età e al suo grado di maturità. Tale decisione in materia di 
consenso ha come scopo la tutela della salute psicofisica e della vita del minore nel pieno 
rispetto della sua dignità e mira a preservare l’equilibrio fra le esigenze di protezione e le 
esigenze di autonomia del minore.

Il riferimento alla partecipazione dei familiari è contemplato ancora nell’istituto della 
Pianificazione Condivisa delle Cure (PCC), disciplinato dall’art. 5: “il paziente e, con il 
suo consenso, i familiari […] ovvero una persona di sua fiducia, sono adeguatamente 
informati […] in particolare sul possibile evolversi della patologia in atto, su quanto 
il paziente può realisticamente attendersi in termini di qualità di vita, sulle possibilità 
cliniche di intervenire e sulle cure palliative”.

Il coinvolgimento dei familiari nel processo decisionale della persona malata apre spazio 
all’importante tema della comunicazione tra l’equipe e questi attori, centrata sulle 
determinazioni espresse dal malato, ed evidenzia l’esigenza di una puntuale informazione 
circa l’approccio da tenere nei confronti di questo ultimo: all’interno della stessa 
famiglia, infatti, gli approcci al fine vita possono essere tanto differenti da determinare 
conflitti che l’equipe assistenziale deve essere in grado di gestire, riportando le diverse 
posizioni al rispetto delle volontà della persona malata al fine di garantirne il principio 
di autodeterminazione. Ciò richiede una particolare competenza da parte degli operatori nel 
lavoro con le famiglie. L’accompagnamento della persona verso la fine della vita, infatti, passa 
anche attraverso il supporto ai familiari più prossimi, che possono a loro volta trasmettere fiducia 
al loro congiunto solo se pienamente convinti del fatto che tutte le scelte assistenziali sono 
orientate al rispetto della sua dignità e beneficialità, che è stata evasa ogni forma di abbandono 
o di accanimento terapeutico e che tutta l’equipe si è presa cura dei bisogni assistenziali.
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15 

Il comma 5 dello stesso articolo, delinea poi il comportamento che i sanitari devono 
osservare in tema di comunicazione con i familiari, condizionata ancora una volta dal 
volere della persona malata, confermando il superamento di quel modello tradizionale 
basato sulla centralità della famiglia rispetto all’individuo. Viene infatti previsto che qualora 
il paziente esprima rinuncia o rifiuto di trattamenti sanitari necessari alla sopravvivenza, il 
medico, previa acquisizione del suo consenso, prospetta anche ai familiari le conseguenze 
di tale decisione e le possibili alternative. 

Il ruolo della famiglia nella relazione di cura assume evidentemente grande rilevanza quando 
il paziente è un minore. L’art. 3 della legge n. 219/2017 concerne proprio la tutela delle 
persone minori di età e degli incapaci, affidata agli esercenti la responsabilità genitoriale, 
qualora presenti e idonei a farsi carico dei bisogni assistenziali, o al rappresentante legale 
(contenitore ampio che include al suo interno figure strutturalmente e funzionalmente 
differenti quali il tutore, il curatore, l’affidatario), nel caso contrario. 
Ai genitori spetta una funzione di sostegno e garanzia preservando il ruolo di protagonista del 
minore nel percorso assistenziale: lo affiancano nella relazione di cura senza estrometterlo, 
favorendo il più possibile, ove le sue capacità lo consentano, il coinvolgimento e la 
partecipazione all’atto sanitario che lo riguarda. Il comma 2 stabilisce che il consenso è 
espresso o rifiutato dai genitori che devono tuttavia tenere in considerazione la volontà 
del minore in relazione alla sua età e al suo grado di maturità. Tale decisione in materia di 
consenso ha come scopo la tutela della salute psicofisica e della vita del minore nel pieno 
rispetto della sua dignità e mira a preservare l’equilibrio fra le esigenze di protezione e le 
esigenze di autonomia del minore.

Il riferimento alla partecipazione dei familiari è contemplato ancora nell’istituto della 
Pianificazione Condivisa delle Cure (PCC), disciplinato dall’art. 5: “il paziente e, con il 
suo consenso, i familiari […] ovvero una persona di sua fiducia, sono adeguatamente 
informati […] in particolare sul possibile evolversi della patologia in atto, su quanto 
il paziente può realisticamente attendersi in termini di qualità di vita, sulle possibilità 
cliniche di intervenire e sulle cure palliative”.

Il coinvolgimento dei familiari nel processo decisionale della persona malata apre spazio 
all’importante tema della comunicazione tra l’equipe e questi attori, centrata sulle 
determinazioni espresse dal malato, ed evidenzia l’esigenza di una puntuale informazione 
circa l’approccio da tenere nei confronti di questo ultimo: all’interno della stessa 
famiglia, infatti, gli approcci al fine vita possono essere tanto differenti da determinare 
conflitti che l’equipe assistenziale deve essere in grado di gestire, riportando le diverse 
posizioni al rispetto delle volontà della persona malata al fine di garantirne il principio 
di autodeterminazione. Ciò richiede una particolare competenza da parte degli operatori nel 
lavoro con le famiglie. L’accompagnamento della persona verso la fine della vita, infatti, passa 
anche attraverso il supporto ai familiari più prossimi, che possono a loro volta trasmettere fiducia 
al loro congiunto solo se pienamente convinti del fatto che tutte le scelte assistenziali sono 
orientate al rispetto della sua dignità e beneficialità, che è stata evasa ogni forma di abbandono 
o di accanimento terapeutico e che tutta l’equipe si è presa cura dei bisogni assistenziali.
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 □ Trattandosi di soggetto impossibilitato a sottoscrivere questo modulo il Consenso Informato 
è stato raccolto mediante videoregistrazione che, registrata su idoneo supporto (CD, chiavetta 
USB, ecc.), è stato inserito nella documentazione sanitaria.

19 

Facoltà del consenso 

Il trattamento da parte del Titolare dei suoi dati sensibili (detti categorie particolari di 
dati secondo il Regolamento Europeo 2016/679 entrato in vigore in data 24 maggio 
2016 e applicabile direttamente in tutti gli Stati UE dal 25 maggio 2018 (GDPR), è 
reso possibile, oltre che dal suo consenso esplicito, dall’Autorizzazione n. 2 vigente del 
Garante per la protezione dei dati personali, anche qualora ciò sia ritenuto indispensabile 
per la salvaguardia della salute di un terzo o della collettività. Per i minori di età e per 
le persone affette da disabilità intellettive è necessaria l’autorizzazione del genitore/tutore.
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DAL CONSENSO INFORMATO ALLA PIANIFICAZIONE CONDIVISA DELLE CURE

Nel capitolo “Legge 219/2017: Articolo 1 - Consenso Informato” si è rimarcato il “diritto 
della persona malata di conoscere le proprie condizioni di salute e di essere informato 
in modo completo, aggiornato e comprensibile riguardo alla diagnosi, alla prognosi, ai 
benefici e ai rischi degli accertamenti diagnostici e dei trattamenti sanitari indicati dai 
sanitari, oltre che alle possibili alternative e alle conseguenze di un eventuale rifiuto o 
rinuncia alle cure proposte. Al diritto di ricevere tali informazioni corrisponde il dovere 
dei professionisti sanitari di fornirle”.

Le Cure Palliative prendono in carico persone con malattia inguaribile e, come descritto 
da modelli evoluti e dalla letteratura internazionale, dovrebbero farlo precocemente 
(early palliative care), scongiurando una presa in carico tardiva e riconducibile agli 
ultimi giorni o settimane di vita (end of life palliative care).
In questa logica si può ben comprendere come il “fattore tempo” non debba e non 
possa essere né un alibi né un deterrente per un avviare un processo di relazione e 
comunicazione con la persona malata e, se lo desidera, con le persone che lui/lei 
ritiene di coinvolgere.

In un contesto di libertà ed uguaglianza, per cui l’uomo ha lottato per millenni, ovvio 
è il concetto di scegliere – nel rispetto della libertà altrui – come condurre la propria 
vita. Altrettanto, si auspica, di poter fare con la malattia e con il processo del fine vita.
Va tenuto in considerazione il diritto della persona malata a governarne il flusso delle 
informazioni che lo riguardano: questo comporta l’identificazione di un tempo per la 
conoscenza, uno per l’elaborazione dell’informazione acquisita e infine di un altro per 
la scelta.

L’informazione corretta, nel contesto di una continuità di relazione tra il paziente e 
l’équipe curante, permette di discutere, condividere e attuare scelte terapeutiche 
appropriate verificando costantemente la comprensione della persona malata in merito 
alle informazioni che ha ricevuto: perché prendere decisioni è un processo dinamico, 
che può essere soggetto a cambiamenti non solo conseguenti all’aggravarsi di una 
malattia e, in questi eventuali cambiamenti, l’équipe curante deve sempre essere pronta ad 
accogliere le variazioni che si manifestano.

L’articolo 5 della Legge 219/2017 precisa le condizioni cliniche in cui è indicata la 
Pianificazione Condivisa delle Cure, ovvero una “patologia cronica e invalidante o 
caratterizzata da inarrestabile evoluzione con prognosi infausta”. E di questo, appunto, 
si occupano le Cure Palliative.
E sempre lo stesso articolo ci indica che, nella relazione tra paziente e medico e 
rispetto all’evolversi delle conseguenze di queste patologie, “può essere realizzata 
una pianificazione delle cure condivisa tra il paziente e il medico, alla quale il medico 
e l’équipe sanitaria sono tenuti ad attenersi qualora il paziente venga a trovarsi nella 
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condizione di non poter esprimere il proprio consenso o in una condizione di incapacità”.
In tale contesto, diversamente dall’art. 4 Comma 5 della Legge 219/2017 dedicato alle 
Disposizioni Anticipate di Trattamento - DAT (in cui la persona sana definisce “ora per 
allora” i trattamenti cui desidera o non desidera essere sottoposta) vi è un obbligo di 
rispetto di quanto pianificato insieme al paziente per almeno due ragioni:
 • Si è in presenza di una malattia inguaribile a prognosi infausta
• Il processo decisionale della persona malata viene condotto insieme all’équipe sanitaria 

   
Inoltre, i Commi 2 e 3 dell’articolo 5 della Legge 219 definiscono che “Il paziente e, con il suo 
consenso, i suoi familiari o la parte dell’unione civile o il convivente ovvero una persona di sua 
fiducia sono adeguatamente informati, ai sensi dell’articolo 1, comma 3 – cioè dell’articolo che 
riguarda il Consenso Informato -, in particolare sul possibile evolversi della patologia in atto, su 
quanto il paziente può realisticamente attendersi in termini di qualità della vita, sulle possibilità 
cliniche di intervenire e sulle cure palliative”.
In aggiunta “Il paziente esprime il proprio consenso rispetto a quanto proposto dal medico […] 
e i propri intendimenti per il futuro, compresa l’eventuale indicazione di un fiduciario.
Di fatto quindi, la Pianificazione Condivisa delle Cure rappresenta uno strumento essenziale per 
garantire il diritto fondamentale della persona ammalata di decidere ciò che per lei è dignitoso 
rispetto al proprio vissuto.

Due esempi possono supportare quanto sopra descritto.

1) Persona con pluripatologia e quadro clinico instabile:
  a. Diabete e insufficienza renale severa
  b. BPCO in fase avanzata
  c. Demenza in fase iniziale
  d. Dolore e inappetenza
   e. Ripetuti accessi in PS e ricoveri

Anche se la prognosi può essere stimata a oltre 12 mesi, è chiaro il quadro evolutivo 
e il bisogno di Cure Palliative; altrettanto, l’iniziale demenza richiede un percorso di 
consapevolezza e di conseguenti scelte terapeutiche rispetto ai prevedibili peggioramenti 
e trattamenti (episodi acuti, dialisi, ventilazione non invasiva di supporto, ecc.).
Una Pianificazione Condivisa delle Cure consente alla persona di valutare il setting di cura 
preferito e accogliere o rifiutare le proposte terapeutiche.

2) Persona con SLA in fase avanzata e:
  a. Tetraplegia
  b. Anartria (utilizzo di strumenti di comunicazione aumentativa alternativa)  

c.  Peg
  d. Ventilazione NON invasiva (h12/die)

Anche in questo caso la prognosi può essere di diversi mesi. La SLA, per definizione, 



20 

DAL CONSENSO INFORMATO ALLA PIANIFICAZIONE CONDIVISA DELLE CURE

Nel capitolo “Legge 219/2017: Articolo 1 - Consenso Informato” si è rimarcato il “diritto 
della persona malata di conoscere le proprie condizioni di salute e di essere informato 
in modo completo, aggiornato e comprensibile riguardo alla diagnosi, alla prognosi, ai 
benefici e ai rischi degli accertamenti diagnostici e dei trattamenti sanitari indicati dai 
sanitari, oltre che alle possibili alternative e alle conseguenze di un eventuale rifiuto o 
rinuncia alle cure proposte. Al diritto di ricevere tali informazioni corrisponde il dovere 
dei professionisti sanitari di fornirle”.

Le Cure Palliative prendono in carico persone con malattia inguaribile e, come descritto 
da modelli evoluti e dalla letteratura internazionale, dovrebbero farlo precocemente 
(early palliative care), scongiurando una presa in carico tardiva e riconducibile agli 
ultimi giorni o settimane di vita (end of life palliative care).
In questa logica si può ben comprendere come il “fattore tempo” non debba e non 
possa essere né un alibi né un deterrente per un avviare un processo di relazione e 
comunicazione con la persona malata e, se lo desidera, con le persone che lui/lei 
ritiene di coinvolgere.

In un contesto di libertà ed uguaglianza, per cui l’uomo ha lottato per millenni, ovvio 
è il concetto di scegliere – nel rispetto della libertà altrui – come condurre la propria 
vita. Altrettanto, si auspica, di poter fare con la malattia e con il processo del fine vita.
Va tenuto in considerazione il diritto della persona malata a governarne il flusso delle 
informazioni che lo riguardano: questo comporta l’identificazione di un tempo per la 
conoscenza, uno per l’elaborazione dell’informazione acquisita e infine di un altro per 
la scelta.

L’informazione corretta, nel contesto di una continuità di relazione tra il paziente e 
l’équipe curante, permette di discutere, condividere e attuare scelte terapeutiche 
appropriate verificando costantemente la comprensione della persona malata in merito 
alle informazioni che ha ricevuto: perché prendere decisioni è un processo dinamico, 
che può essere soggetto a cambiamenti non solo conseguenti all’aggravarsi di una 
malattia e, in questi eventuali cambiamenti, l’équipe curante deve sempre essere pronta ad 
accogliere le variazioni che si manifestano.

L’articolo 5 della Legge 219/2017 precisa le condizioni cliniche in cui è indicata la 
Pianificazione Condivisa delle Cure, ovvero una “patologia cronica e invalidante o 
caratterizzata da inarrestabile evoluzione con prognosi infausta”. E di questo, appunto, 
si occupano le Cure Palliative.
E sempre lo stesso articolo ci indica che, nella relazione tra paziente e medico e 
rispetto all’evolversi delle conseguenze di queste patologie, “può essere realizzata 
una pianificazione delle cure condivisa tra il paziente e il medico, alla quale il medico 
e l’équipe sanitaria sono tenuti ad attenersi qualora il paziente venga a trovarsi nella 

21 

condizione di non poter esprimere il proprio consenso o in una condizione di incapacità”.
In tale contesto, diversamente dall’art. 4 Comma 5 della Legge 219/2017 dedicato alle 
Disposizioni Anticipate di Trattamento - DAT (in cui la persona sana definisce “ora per 
allora” i trattamenti cui desidera o non desidera essere sottoposta) vi è un obbligo di 
rispetto di quanto pianificato insieme al paziente per almeno due ragioni:
 • Si è in presenza di una malattia inguaribile a prognosi infausta
• Il processo decisionale della persona malata viene condotto insieme all’équipe sanitaria 

   
Inoltre, i Commi 2 e 3 dell’articolo 5 della Legge 219 definiscono che “Il paziente e, con il suo 
consenso, i suoi familiari o la parte dell’unione civile o il convivente ovvero una persona di sua 
fiducia sono adeguatamente informati, ai sensi dell’articolo 1, comma 3 – cioè dell’articolo che 
riguarda il Consenso Informato -, in particolare sul possibile evolversi della patologia in atto, su 
quanto il paziente può realisticamente attendersi in termini di qualità della vita, sulle possibilità 
cliniche di intervenire e sulle cure palliative”.
In aggiunta “Il paziente esprime il proprio consenso rispetto a quanto proposto dal medico […] 
e i propri intendimenti per il futuro, compresa l’eventuale indicazione di un fiduciario.
Di fatto quindi, la Pianificazione Condivisa delle Cure rappresenta uno strumento essenziale per 
garantire il diritto fondamentale della persona ammalata di decidere ciò che per lei è dignitoso 
rispetto al proprio vissuto.

Due esempi possono supportare quanto sopra descritto.

1) Persona con pluripatologia e quadro clinico instabile:
  a. Diabete e insufficienza renale severa
  b. BPCO in fase avanzata
  c. Demenza in fase iniziale
  d. Dolore e inappetenza
   e. Ripetuti accessi in PS e ricoveri

Anche se la prognosi può essere stimata a oltre 12 mesi, è chiaro il quadro evolutivo 
e il bisogno di Cure Palliative; altrettanto, l’iniziale demenza richiede un percorso di 
consapevolezza e di conseguenti scelte terapeutiche rispetto ai prevedibili peggioramenti 
e trattamenti (episodi acuti, dialisi, ventilazione non invasiva di supporto, ecc.).
Una Pianificazione Condivisa delle Cure consente alla persona di valutare il setting di cura 
preferito e accogliere o rifiutare le proposte terapeutiche.

2) Persona con SLA in fase avanzata e:
  a. Tetraplegia
  b. Anartria (utilizzo di strumenti di comunicazione aumentativa alternativa)  

c.  Peg
  d. Ventilazione NON invasiva (h12/die)

Anche in questo caso la prognosi può essere di diversi mesi. La SLA, per definizione, 



22 

è una patologia da cure palliative sin dalla diagnosi, e la persona può compiere scelte 
terapeutiche che rappresentano veri e propri bivi esistenziali: nel caso di specie la scelta 
di accogliere o meno la ventilazione invasiva, che, soprattutto se rifiutata, impone una 
precoce presa in carico in Cure Palliative e una Pianificazione Condivisa delle Cure a tutela 
delle scelte.

In conclusione: Il Consenso Informato in Cure Palliative va inteso come un primo passaggio 
e un prerequisito per lo sviluppo della Pianificazione Condivisa delle Cure, esito di un 
processo di consapevolezza e di scelta. 
Scelta volta a proteggere e garantire, per la persona malata, i propri contenuti di senso e 
di dignità di vita, fino alla fine.
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SOCI DELLA FEDERAZIONE CURE PALLIATIVE - MAGGIO 2020

ABRUZZO:

Lanciano ASSOCIAZIONE ALBA CHIARA  0872 715827

CALABRIA:

Reggio Calabria LA COMPAGNIA DELLE STELLE 0965 1710774
Reggio Calabria AMICI DELL’HOSPICE DI REGGIO CALABRIA 380 7980653

CAMPANIA:

Solofra ASSOCIAZIONE HOUSE HOSPITAL 392 5933155

EMILIA ROMAGNA:

Bologna COOPERATIVA SOCIALE SOCIETÀ DOLCE 051 6441211
Borgo Val di Taro AMICI DELLA VALLE DEL SOLE 388 9360532
Forlimpopoli ASSOCIAZIONE AMICI DELL’HOSPICE 0543 30973
Parma ASSOCIAZIONE AMICI DELLE PICCOLE FIGLIE 0521 280311
Reggio Emilia AVD-ASSOCIAZIONE VOLONTARI DOMICILIARI 329 6458501
Soliera ASSOCIAZIONE ZERO K  393 6633546

FRIULI VENEZIA GIULIA:

Aviano ASSOCIAZIONE VIA DI NATALE 0434 660805

LAZIO:

Roma ANLAIDS 06 4820999
Roma ANTEA ASSOCIAZIONE 06 303321
Roma INSIEME ASSOCIAZIONE VOLONTARI IN CURE PALLIATIVE 06 350016524
Roma AVC SAN PIETRO 06 69887264

Roma FONDAZIONE MARUZZA LEFEBVRE D’OVIDIO 06 3290609

LIGURIA:

Genova ASSOCIAZIONE GIGI GHIROTTI 010 5222000   

LOMBARDIA:

Abbiategrasso ASSOCIAZIONE AMICI HOSPICE ABBIATEGRASSO 02 94963802
Bergamo ASSOCIAZIONE CURE PALLIATIVE 035 2676599
Busto Arsizio LILT VARESINA  0331 623002
Capriate San Gervaso ASSOCIAZIONE IL PASSO 02 320622702
Cassano Magnago ASSOCIAZIONE PARKINSON INSUBRIA 0331 282424
Codogno ASSOCIAZIONE IL SAMARITANO 0377 430246 
Como ASSOCIAZIONE ACCANTO  031 309135
Crema ASSOCIAZIONE CREMASCA CURE PALLIATIVE ALFIO PRIVITERA 0373 250317
Cremona ACCD-ASSOCIAZIONE CREMONESE PER LA CURA DEL DOLORE 0372 413198

Desio ASSOCIAZIONE ARCA 0362 485051
Garbagnate Milanese ASSOCIAZIONE PRESENZA AMICA 02 99021087
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Inzago FONDAZIONE ISTITUTO SACRA FAMIGLIA – HOSPICE 02 954396
Lecco ACMT 0341 482657
Longone al Segrino ASSOCIAZIONE ÀNCORA 0313357127
Mariano Comense ASSOCIAZIONE IL MANTELLO 031 755525
Merate ASSOCIAZIONE FABIO SASSI 039 9900871
Milano AISLA-ASSOCIAZIONE ITALIANA SCLEROSI LATERALE AMIOTROFICA 02 66982114
Milano ASSOCIAZIONE UNA MANO ALLA VITA 02 33101271 
Milano FEDERAZIONE ITALIANA ALZHEIMER 02 809767
Milano FONDAZIONE DON CARLO GNOCCHI 02 40308912 - 02 39701
Milano LILT SEZIONE PROVINCIALE DI MILANO 02 49521
Milano ASSOCIAZIONE VIDAS 02.725111
Orzinuovi ASSOCIAZIONE IL VISCHIO 334 3514441
Rho ASSOCIAZIONE PORTA APERTA 02 93182448
Sondalo ASSOCIAZIONE SIRO MAURO PER LE CURE PALLIATIVE IN PROVINCIA DI SONDRIO 0342 801640
Sondrio ASSOCIAZIONE CHICCA RAINA 0342 216060
Usmate ASSOCIAZIONE VIVERE AIUTANDO A VIVERE 039 6829493

Varese ASSOCIAZIONE VARESE CON TE 0332 810055

MARCHE:

Montegranaro ASSOCIAZIONE L’ABBRACCIO 0734 890006 
Senigallia (AN) ASSOCIAZIONE L’AMORE DONATO 071 65637

PIEMONTE:

Alessandria ASSOCIAZIONE FULVIO MINETTI 360 675083
Biella LILT SEZIONE PROVINCIALE DI BIELLA 015 8352111
Casale Monferrato VITAS 0142 70124
Cuneo ADAS – FOND. ASSISTENZA DOMICILIARE AI SOFFERENTI 0171 696729
Novara IDEAINSIEME 339 7741456 - 393 0085196
Rivoli LUCE PER LA VITA 011 9092292
Salerano Canavese ASSOCIAZIONE CASA INSIEME 0125 538809
Torino FONDAZIONE FARO 011 888272

Tortona ASSOCIAZIONE ENRICO CUCCHI 0131 1953630

PUGLIA:

Bari AMOPUGLIA 080 9675045
Bitonto FONDAZIONE OPERA SANTI MEDICI COSMA E DAMIANO 080 3715025

SARDEGNA:
Cagliari COOPERATIVA SOCIALE CTR 070 664497
Sassari ASSOCIAZIONE FRANCO MURA 333 2969355

Siligo ASSOCIAZIONE AMICI DI GIANNI BRUNDU 330 946695 
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SICILIA:

Catania ANDAF 095 317777
Catania SAMOT 095 7167579
Palermo SAMO 091 6251115
Palermo SAMOT PALERMO 091 302876
Palermo AVAMOT Volontari SAMOT 091 302876
Ragusa SAMOT RAGUSA  0932227901
Siracusa AMICI DELL’HOSPICE DI SIRACUSA 331 8020509

Siracusa C.I.A.O. Onlus 0931 417849

TOSCANA:

Firenze FILE - FONDAZIONE ITALIANA DI LENITERAPIA 055 2001212
Livorno ACP - ASSOCIAZIONE CURE PALLIATIVE 0586 223363  
Piombino ASSOCIAZIONE CURE PALLIATIVE PIOMBINO - VAL DI CORNIA 0565 67975-6 

Viareggio AVV-ASSOCIAZIONE VOLONTARI VERSILIESI 333 3534649

TRENTINO ALTO ADIGE:

Bolzano IL PAPAVERO/DER MOHN  0471 913337
Mori ASSOCIAZIONE VIVERE IN HOSPICE 342 1455451

Trento FONDAZIONE HOSPICE TRENTINO 0461 239131 

UMBRIA:

Foligno ASSOCIAZIONE PERSEFONE PER L’ASSISTENZA PALLIATIVA 389 1509583 
Narni ANLCC- ASSOCIAZIONE DI NARNI PER LA LOTTA CONTRO IL CANCRO 0744 760118

Spoleto ASSOCIAZIONE AGLAIA 0743 47993

VENETO:

Agordo Il PETTIROSSO AGORDINO 342 0813080
Bardolino ASSOCIAZIONE AMO BALDO GARDA 045 6211242 
Belluno ASSOCIAZIONE FRANCESCO CUCCHINI  0437 516666
Feltre ASSOCIAZIONE MANO AMICA 0439 883708
Mestre AVAPO 041 5350918
Padova ASSOCIAZIONE VALENTINA PENELLO 348 6043240
Padova, L’ISOLA CHE C’È 342 3165394
Treviso ADVAR  0422 432603
Venezia AVAPO 041 5294546
Verona ADO-ASSOCIAZIONE PER L’ASSISTENZA DOMICILIARE ONCOLOGICA 045 8350910 
Vicenza-Costabissara CURARE A CASA  389 5791157

Federazione Cure Palliative Onlus - Maggio 2020

Le cure palliative
un valore, un diritto
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Federazione Cure Palliative Onlus
c/o Hospice, via dei Mille 8/10
20081 Abbiategrasso (MI)
Tel. 02 62694659 ‑ 339 2669982
e‑mail: info@fedcp.org ‑ sito: www.fedcp.org


