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Comunicazione e malattia
G. Morelli, 1999

1 La scelta di informare o meno il malato e un problema
che coinvolge non solo il malato, | medici curanti e |
familiari, ma anche la struttura sanitaria, il corpo sociale.

1 E’ una scelta che si pone lungo tutto l'iter della malattia:
al momento della diagnosi, nel corso dei diversi
Interventi terapeutici, nel caso di recidive, di terapie
palliative e nell’eventuale fase terminale

1 |l ‘dilemma’ circa la comunicazione di diagnosi e
prognosi (ad. es ad un malato oncologico) rispecchia il
rapporto che una determinata cultura intrattiene con
I'idea della vulnerabilita-malattia e della finitudine-morte



Cambiamenti in corso...

1 Autodeterminazione della persona, compresa
guella malata

1 Concetto di ‘salute’ come un bene “personale”
da amministrare come un qualunque altro
“bene-consumo” personale

1 Interventi sempre piu frequenti del giudice nel
rapporto medico-paziente

1 Rimozione del limite e della morte nella societa
contemporanea



Consenso informato

11l principio del consenso informato e
scaturito:

— dal superamento del ‘paternalismo medico’, che
basato su un concetto di malattia come infermita
fisica, mentale e morale, assegnava al medico Il
compito di ripristinare I'ordine naturale che la
malattia aveva compromesso;

— dalla necessita di contrastare il reale potere che la
medicina ha assunto recentemente;

— dal conflitto tra scienza ed etica,;
— dal rispetto dell’autonomia personale.



Il consenso Informato: storia

La nozione di consenso informato (=informed consent) entra nel lessico
giudiziario nel 1957 negli Stati Uniti, dove il sistema sanitario di tipo
contrattuale/assicurativo diffuse in breve tempo il costume della piena
iInformazione dei pazienti sottoposti a trattamenti sanitari.

Anche in Europa si discute fin dagli inizi del ‘900 di etica e medicina: gia nel
1900 la Germania — che fu poi teatro di atroci violazioni dei diritti
fondamentali dell'uomo — aveva una regolamentazione della
sperimentazione medica

In Italia esisteva una tradizione giuridica e medico/legale, che giustificava
I'intervento medico perché collegato allo ‘stato di necessita’.

Rifacendosi a una antica tradizione della teologia cattolica, poi confluita nel
codice penale (art. 54), il corpo e ritenuto inviolabile e la medicina puo
violarlo solo al fine di ristabilire le condizioni di benessere precedenti alla
malattia.

Il principio del consenso informato e stato recuperato solo negli anni "90,
quando si € cominciato a usarlo fuori dell'ambito tecnico/giuridico e lo si &
ricollegato agli art. 32 e 13 della Costituzione, cioe al diritto alla salute e al
diritto della persona.



Il consenso iInformato: storia

1 Fino agli anni 90 la relazione medico/paziente non era regolata da
un regime giuridico: al medico si riconosceva il potere di decidere
con scienza e coscienza e di interpretare cio che fosse bene per il
paziente, prescindendo dalla espressione di volonta di quest’ultimo.

1 Nel 1992 viene creato il Comitato Nazionale per la Bioetica (CNB),
organo consultivo della Presidenza del Consiglio dei Ministri. | pareri
non sono vincolanti per il legislatore, ma hanno acquistato un peso
notevole nella valutazione complessiva delle questioni.

1 Sul ‘consenso informato’ il CNB ha prodotto un documento
Importante (Informazione e consenso informato, 20 giugno 1992),
che affronta il problema sotto vari profili: etico, clinico, deontologico
e giuridico



Consenso informato

Conseguenze:

L’intervento sanitario (medico, psicologico...) non puo ritenersi
legittimato se non dalla volonta pienamente libera e informata del
soggetto direttamente coinvolto

La liberta del medico o dello psicologo, che agisce nella sua
professione secondo le regole della sua coscienza e del suo
bagaglio tecnico ed esperienziale, non puo sopraffare i diritti del
paziente/cliente, anche quando una tale violazione fosse invocata in
nome del suo stesso bene

Gli esseri umani nell'ambito delle liberta che riguardano la gestione
del corpo, della salute e delle cure, devono essere posti nella
condizione di dare o rifiutare liberamente il loro consenso a ogni
Intervento che li riguarda



Carta dei diritti fondamentali dell’Unione
Europea (art. 11-63)

1. Ogni persona ha diritto alla propria integrita fisica e
psichica.

2. Nellambito della medicina e della biologia devono
essere in particolare rispettati:

a) il consenso libero e informato della persona interessata,
secondo le modalita definite dalla legge;

b) il divieto delle pratiche eugenetiche...;

c) il divieto di fare del corpo umano e delle sue parti in quanto tali
una fonte di lucro; il divieto della clonazione riproduttiva degli
esseri umani



Il consenso informato: base giuridica

Art. 32 della Costituzione: La salute e “un fondamentale diritto dell'individuo e
interesse della collettivita... Nessuno puo essere obbligato a un determinato
trattamento sanitario se non per disposizione di legge”

Sentenza n. 471 del 22 ottobre 1990 della Corte Costituzionale: La liberta di disporre
del proprio corpo € una liberta della persona

Corte d’ Assise di Firenze (8 nov 1990) condanna per omicidio preterintenzionale un
medico per aver operato senza consenso una paziente, che e poi morta per
complicazioni.

La regolamentazione giuridica del consenso informato e ormai anche in ltaliae in
Europa ampiamente consolidata al punto che i Codici Deontologici dei medici e degli
psicologi ne prevedono espressamente I'obbligo.

Codice D. Medici, art. 32: “il medico non deve intraprendere attivita diagnostica e/o

terapeutica senza 'acquisizione del consenso informato del paziente”

Cadice D. Psicologi, art. 24: “Lo psicologo, nella fase iniziale del rapporto

professionale, fornisce all'individuo, al gruppo, all’istituzione o alla comunita, siano
essi utenti o committenti, informazioni adeguate e comprensibili circa le sue
prestazioni, le finalita e le modalita delle stesse, nonché circa il grado e i limiti giuridici
della riservatezza. Pertanto opera in modo che chi ne ha diritto possa esprimere un
consenso informato...”



Legge 28 marzo 2001, n. 145, art. 5

“Qualsiasi intervento in campo sanitario non puo
essere effettuato se non dopo che la persona
Interessata abbia dato il proprio consenso libero
e informato. Questa persona riceve
preventivamente un’informazione adeguata in
metrito allo scopo e alla natura dell'intervento
nonché alle conseguenze e ai suoi rischi. La
persona interessata puo liberamente ritirare |l
proprio consenso in qualsiasi momento”



Consenso informato

1 INFORMAZIONE

1 CONSENSO



Il consenso informato: limiti

1 || consenso non e previsto nel casi in cul
specifiche disposizioni di legge rendono

obbligatorio o coattivo il trattamento
sanitario.

— Obbligatori: vaccinazioni, accertamento della
sieropositivita all’HIV per I’assunzione in alcuni
corpi militari, accertamento dello stato di
ebbrezza da alcool o sostanze stupefacenti
(codice della strada)

— Coattivi: malattie mentali (art. 34 del 833/78),
malattie veneree in fase contagiosa, malattie
Infettive diffuse




Chi e come deve dare
’'informazione?

In ambito sanitario si pone sempre piu spesso il problema di una corretta
informazione relativa alle diagnosi, alle prognosi, agli scopi di un intervento, ai rischi
generici e specifici di ogni fase dell’intervento, alle alternative terapeutiche, premesso
che vanno date tutte le informazioni che si ritengono necessarie e utili affinche il
paziente possa scegliere consapevolmente.

Le prassi che si vanno affermando sono spesso quelle di uno standard
giuridicamente adeguato per una corretta informazione, formalmente e
burocraticamente ineccepibile, ma non personalizzato sulle caratteristiche (anche di
comprensione) del destinatario: requisito fondamentale perché egli possa esprimere
un consenso consapevole

L’obbligo dell'informazione € a carico del medico curante o di chi formula la proposta
terapeutica e da esecuzione alla stessa. Nelle strutture ospedaliere puo essere il
primario, ma anche gli altri sanitari ‘concorrono’ al processo di informazione, che
deve tener conto anche delle implicazioni psicologiche collegate ad essa sia per
favorire la ‘partecipazione’ attiva del paziente al processo di cura sia per gestire le
reazioni emotive, che possono essere collegate alla restituzione diagnostica



Chi e come deve dare
’'informazione?

1 Nell'attivita professionale lo psicologo e tenuto
ad informare Il cliente/utente (se adulto
competente) o chi ha la patria potesta (se
minorenne o interdetto) o eventuale committente

(in altri casi specifici):

sulle caratteristiche delle prestazioni;

sulle finalita e modalita di esse (art. 24.a,b);
sulla prevedibile durata (art. 24.c);

sul compenso professionale (art. 23)

= N =



Chi e capace di esprimere |l
consenso?

1 Ancora oggi per riconoscere ad una persona Il
pieno esercizio di un diritto si utilizza il concetto
di capacita di intendere e volere.

1 E’ sufficiente questa definizione per stabilire se
una persona e in grado di ricevere e
comprendere l'informazione, di esprimere
consapevolmente il consenso ad un cura?

1 Parecchi autori ne dubitano...



Capacita di intendere e volere

1 Esprime la capacita della persona di discernere |l
significato ed il valore dei propri atti e di quelli altrui con
la consapevolezza delle conseguenze (giuridiche e
sociali) che da essi ne derivano, nonché la capacita della
persona di valutare le proprie azioni in relazione al suo
personale stile di vita, alle preferenze, ai suoi valori di
riferimento,alle sue aspettative, allimmagine che
ciascuno di noi possiede di se stesso...

1 Le persone che non hanno la capacita di intendere e di
volere (o per ragioni di natura anagrafica o per situazioni
patologiche permanenti e/o transitorie) non sono
Imputabili e possono essere sottoposte a misure di
protezione (interdizione, inabilitazione, amministrazione
di sostegno)



Volonta decisionale

1 Per identificare la volonta decisionale della
persona, nelllambito del rapporto e delle
scelte di cura, si richiede un'ampia
valutazione multi-assiale che va oltre |l
semplice concetto di “intendere e volere”



Processo decisionale

Esprimere una scelta
Comprendere le informazioni fornite

Dare un giusto peso alla situazione e alle sue
possibili conseguenze

Utilizzare razionalmente le informazioni,
ponderando le alternative terapeutiche in
relazione al loro effettivo impatto sulla qualita
della vita



Forma del consenso

Non esiste un obbligo giuridico specifico che vincoli il consenso alla
sola forma scritta (ad eccezione di alcuni casi, come ad es. nel caso
del donatore)

In genere all'interno del rapporto fiduciario’ medico/paziente o
psicologo/cliente si inserisce lo scambio dell'informazione e |l
recepimento del consenso

Si e diffusa, specie in ambito chirurgico, la prassi di formulari ‘ad
hoc’ per la documentazione del consenso e dell'avvenuta
iInformazione

Il valore probatorio di tali carte in un eventuale giudizio e ancora
tutto da dimostrare. Per la giurisdizione ordinaria fanno piu fede le
notizie riportate all'interno della cartella clinica che un modulo
standard, anche se controfirmato (sentenza di Ancona, 1999)



Consenso =relazione terapeutica

1 |l consenso informato, al di la degli
aspetti giuridici e legali, rappresenta Il
requisito essenziale e ineludibile del
‘contratto professionale’, in quanto non
puo stabilirsi alcuna relazione efficace dal
punto di vista terapeutico senza
condivisione del setting e del relativi
significati.



Consenso informato

1 || consenso informato e un aspetto specifico di una
problematica piu ampia che riguarda in generale
I'esplicitazione del consenso da parte delle persone per
azioni che hanno una forte rilevanza sulla loro esistenza
Individuale, familiare e sociale

1 Fra queste quelle inerenti lo stato di salute
rappresentano un vasto terreno sul quale i diritti della
persona si incontrano (e a volte si scontrano) con altre
esigenze di tipo etico o sociale.

1 Non sempre e facile trovare una mediazione (casi
emblematici: il rifiuto di cure e il testamento biologico)



Medicina difensiva
(Claudio Bianchin, 2010)

1 “La paura di contestazioni per malpractice influenza le
decisioni in medicina?”

8 Medicina difensiva positiva:

— maggiori accuratezza e dettaglio nella documentazione
sanitaria,;

— un aumento del tempo e dell’attenzione dedicata all'informazione
del paziente;
8 Medicina difensiva negativa:
— piu test di quanto medicalmente indicato;
— piu farmaci (ad es. antibiotici) di quanto medicalmente indicato
— piu ricorso ad altri specialisti;
— evitamento di procedure o interventi ad alto rischio;
— evitamento di presa in carico di pazienti ad alto rischio




Medicina difensiva
(Claudio Bianchin, 2010)

“La tecnologia gioca un ruolo rilevante sia nella medicina difensiva
che in generale nella responsabilita professionale medica. Essa, se
da una parte consente diagnosi molto precoci di neoplasie, dall’altra
incremena la probabilita che una mancata/ritardata diagnosi venga
considerata come negligente.

.. piu i test diagnostici a basso livello predittivo e le procedure
aggressive per condizioni a basso rischio entrano nella prassi, piu
tali comportamenti diventano lo standard legale di riferimento”.

In verita lo standard delle cure riflette due componenti, quello che e
“medicalmente indicato” e quello che € “legalmente richiesto”.
“Progressivamente, gli standard medici hanno incorporato i percepiti

standard legali e i medici hanno finito per praticare gli standard

Imposti dal sistema legale, non necessariamente basati

sull’evidenza scientifica.

Solo la diffusione e 'implementazione di linee guida che denuncino
le comuni pratiche difensive potrebbero interrompere questo circolo
Vizioso e contenere la vulnerabilita finanziaria e psicologica dei
medici”



Medicina difensiva
(Claudio Bianchin, 2010)

“La medicina difensiva mina il tradizionale rapporto
medico-paziente. Alcuni medici, nell’intento di
ridurre il rischio di liti legali, lo migliorano
dedicando a pazienti piu tempo per informarli
sulla pianificazione dei trattamenti, sui rischi
connessi e sulle eventuali alternative, ma altri
POSSONO reagire in modo diverso con un
atteggiamento di sospetto o selezionando |
pazienti visti come delle potenziali controparti.”



1 Dichiarazioni anticipate di trattamento,

alleanza terapeutica e consenso informato
sSono:

“I tre assl portanti di una stessa materia se
consideriamo che la volonta della persona,
espressa anche in maniera anticipata,
realizza autenticamente quel rapporto di
alleanza che si fonda sul principi
pluralistici di rango costituzionale (artt. 2,
13 e 32 Cost)” - (F. cembrani, 2009, p. 12)



Art. 2: “La Repubblica riconosce e garantisce i diritti inviolabili dell’'uomo...”

Art. 13: “La liberta personale é inviolabile....”

Art. 32: “La Repubblica tutela la salute come fondamentale diritto dell’individuo e
interesse della collettivita, e garantisce cure gratuite agli indigenti. Nessuno puo
essere obbligato ad un determinato trattamento sanitario se non per disposizione di

legge. La legge non puo in nessun caso violare i limiti imposti dal rispetto della
persona umana”

DICHIARAZIONE
ANTICIPATA DI
TRATTAMENTO

CONSENSO
INFORMATO

y




Caso Englaro

1 Regolare in maniera piu dettagliata il
consenso informato per renderlo meglio
esercitabile?

1 Introdurre una interpretazione ‘forte’ che
limiti e vincoli tale esercizio?

1 Imporre In modo autoritario una visione
“etica’, legittima e rispettabile, ma non
altrettanto rispettosa di altri punti di vista?



Consenso = alleanza terapeutica

2 || consenso informato, aldila degli aspetti giuridici e
legali, che rischia di trasformarlo o in un atto burocratico
0 in un espediente in chiave di “medicina difensiva”,
rappresenta per il sanitario I'occasione per stabilire
quell’alleanza terapeutica che permette di gestire il
processo di cura con chiarezza, con consapevolezza e
con migliore efficacia

2 La gestione delle informazioni (verso il paziente e verso |
familiari), relative ai vari momenti del percorso di
diagnosi e cura, va intesa come un requisito di
appropriatezza ed efficienza organizzativa e se ben
condotta migliora notevolmente la funzionalita dell'intera
struttura e contestualizza il rapporto operatore sanitario-
paziente in un’area professionale piu coerente



