Indice

INTRODUZIONE ...couutiiiiiiiiiiiiiicieeee e e p-
PARTE I - LEGGI E REGOLE
Carrroro [
Italia — La legge 219/2017 .cocuiviiiiiiiiiiiiiiiciccceecce »
Luigi Gaudino
1. INErOAUZIONE «evviiiiiiiie ettt »
2. Il consenso informato: dal contratto alla fiducia .......c...cccvveeuveennnen.. »
2.1. La comunicazione, I'ascolto, il dialogo ........ccceeiiriinncinnnae. »
2.2. Il diritto di sapere, di non sapere, di delegare ...........cccoovcuiennne. »
2.3. 1l contenuto dell’'informazione .........ccceeeeevueieeieeiiciiieeeieeceeeeens »
2.4. Laccettazione e la sua forma (validitd/prova) ......cccccvevveervcneencnn »
2.5. 11 riﬁuto ...................................................................................... »
2.6. MiINOri € INCAPACT..euvirviieieiieieieiesicicci e »
3. Il fine vita, 'ostinazione, il dolore...........ocvvveviiieiiiiiiiieceiceeiees »
4. Le cure palliative e la sedazione palliativa profonda continua.......... »
5. La programmazione condivisa delle cure...........cccooviiiiiiinn. »
6. Le disposizioni anticipate di trattamento ...........ccceeeevverricenieenennes »
7. La formazione: dall’'universita alla formazione continua.................. »
Nota bibliografica........occeveiriiiiiiiiiniciiciceccccee »
Riferimenti NOrMAtiVI.......ccvieeiieiieeieeeeeeeeeteeeeteeeee e eee e e e eaeeeeaee e »

Carrroro II

Francia — Regole € normativa.........coovveuevieinincnincincincenccnecees »
Francesco Bilotta
1. INErOAUZIONE vt »
2. 11 consentement Eclairé ..........ccueovveeeeeivcueieiiiieeeiiieeeeeiee e »
2.1. Il dovere di informare e la comunicazione..........cceeeveeeveeeenenne.. »
2.2. Lespressione della volonta del paziente .......cccovveeererrcenneccnenneae. »
2.3, La MINOTE ETA.uuiiiiiiieiiiiiieeeeeiiieeeeeeeeieeeeeeeeetreeeeeeeetraeeeeeeesannees »
3. La planification anticipée des s0ins..............cccccvceunccincincincnnnnne. »
4. Le directives Anticipées ...........cueuvueeuvuecenuccinieinieinieeieecisieceseeeenenes »
5. Le cure palliative e la sédation profonde..................cccccvevveunccincans »
6. La formazione: dall’Universita alla formazione continua................. »
Nota bibliografica.........cccouvuiueuiiiiniiiciiiiricciecccce e »
Riferimenti NOIMAtiVi....cuueeivevieeieiieeeeieeeeeeireeeeerreeeesaeeeeeeareeeesaeeeeens »

XI

—
S O 0N\ W

11
12
13
13
14
16
17
18

23

23
25
27
30
32
33
34
34
36
37
37



LA RELAZIONE DI CURA TRA LEGGE E PRASSI

Carrrovro III

Spagna — La legge 41/2002.......c.ccocuiiviiiiiiiiiiiiiiiiciccccces »
Federica Zucchiatti
1. INEFOAUZIONE wevviiiiiiiie ettt »
2. Riparto delle competenze: cenni. La competenza in ambito
SAMITATIO 1eetvvtuuruneeeeeerereerutueaaaeeeeeeeerassnnnaaeeeeaeessssssnnnaasesessssssssnnnnaeeaaes »
3. Uno sguardo sulla legge n. 41 ..o »
4. CONOSCEIE O NON CONOSCEIE ..uvveeveeerreeeereeeenreeeseeseseeeseeesseeesseeseeess »
5. La liceitd dei trattamenti SAnitari ........coovvveeeiiuveeeiiieee e eeieee e »
5.1. Minori € iNCapaci.....ccoeiiuiviiiiiiiiiiiiciecciece »
6. Le instrucciones previas ...............ccccccevciiiiiiniciiiiiiiiiiiiiie »
6.1. La pianificazione condivisa delle cure.......coceevneinincccnncinnnee. »
7.1l “data-base” del paziente...........cccocvvvviiiiiiiiiniiiiiiiie »
8. Le cure palliative .....ccvvveuirieiniciiiiiiciiccecccce e »
9. 1l suicidio assistito, IeUtanasia ...eeeeueeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeens »
Nota bibliografica.........cccouvuiueuiiiiniiiiiiiiriccieeeeeee »
Riferimenti NOIMAtiVi....cuuveiieuieeeieiieeeeieeeeeeieeeeeeteeeeeeaeeeeeeaeeeseaeeeeens »

Carrroro IV

Inghilterra. Regole e normativa ..........ccccoeeiviiiniiiiiiiiicnce, »
Kevin De Sabbata
1. INErOAUZIONE wevviiiiiiiie ettt »
2. INfOrmed CONSENE .........c.ovucuineiniieiiiniciiciieeeeeeee s »
2.1. Gli obblighi d’informazione del medico e la comunicazione
MediCO-PAZIENTE .....vviiiiiiiicic s »
2.2. Capacita a consentire al trattamento medico........cecevvrucuinnnnn. »
2.3. Volontarietd, influenza illecita e trattamento sanitario
ObBLIGAtOriO w..cuiiiiiciiiicic »
3. Advance decisions and advance statements.............ccc.coeeeeeeeeeeieeeeieninn. »
4. Advance care planning e lasting power of attorney.............c..cccuceee... »
5. Cure palliative € fine VIta .....cceoveuerieueiriiiniciniccrece e »
5.1. I suicidio assistito (assisted dying) .........cccveeeneccereeeneeennnen. »
6. La formazione: dall’'Universita alla formazione continua................. »
Nota bibliografica..........cccoeeiviiiiiiiiiiiiiciiie »
Riferimenti NOIMAtiVI....c.uueeiveeiieeieiieeeeieeeeeeeee et e e e e saeeeesaaeeeea »

49

49

50
51
51
52
53
54
56
56
57
58
60
61

83

83
85

88
90

93
96
97
99
102
104
105
107



INDICE Vil
PARTE II - LA RICERCA
CarrroLo V
Lo studio: presupposti teorici e scelte metodologiche.........ccccevueunneee. » 123
Kevin De Sabbata, Danila Pietersz, Laura Fiona Pilz Gonzdlez, Victor
Suay Espi, Anouk Van Vliet
1. INErOAUZIONE «evvviieiiiie ettt » 123
2. PresuppoOSti tEOIICE cuveuveureureuieiieiirieiereitettete ettt saens » 124
2.0 FOrmal LA c......uooeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e » 124
2.2 LAW 170 GCHIOTE .o eeeceee e e etaae e e e eetaae e e e e ennnes » 125
2.3. Il ciclo integrato societa-diritto: il Social Ecological Model............ » 127
3. Scelte metodologiche.........cccciiiiiiiii, » 129
3.1. I soggetti coinvolti nello studio ......coveveeereevinireicnnieirinccnecns » 130
3.2. La raccolta dei dati......coeeveeieeiiiiiieiecee e » 131
3.3. Lanalisi dei dati c...coouveeieiiieieiecceecceeece et » 132
3.4. Considerazioni etiche........cccovvivviiiiiiicieciecceeeeeeeeeee e » 132
Nota bibliografica..........ccoeeiviiiiiiiiiiiiiciiccce » 133
Carrroro VI
I risultati della ricerca: Ttalia ..c..ooovvveiiviiiieiiiiiiiieiee e » 135
Danila Pietersz
1. INErOAUZIONE ..vvveieii ettt » 135
R e E L B Vool £ TR » 136
3. I1 conSEnso iNfOIrMATO......ueevuviiieiiiiiieeeee ettt » 136
4. Programmazione condivisa delle cure .........cccccooviiiiiiininnn. » 140
5. Disposizioni anticipate di trattamento...........ccoeeueueveeenirecinicnruennns » 142
6. Scelte di fine vita e cure palliative ........ccceevveiiniiiiciiniiiiincce, » 144
7. Gli effetti della legge 219/2017 ....cocviiviiiiiiiiiiiiiiiiiiiicccie, » 146
8. DISCUSSIONE «evvvieeetvvieieieee et et eeete et eetr e eeaee s eeareeeeeareeeens » 146
9. CONCIUSIONI.vviiiiteiiiieeiiie et ete et eaee e eaaeeeens » 148
Nota bibliografica.......c.ceevvuiueuiiiiniiiciiiircce e » 148
Carrroro VII
I risultati della ricerca: Francia........cocceovvvviiiiiieiiiiieeceiee e, » 151
Victor Suay Espi
1 INErOAUZIONE ..vvviiiiiiiie ettt » 151
2. T dati della TICEICa cuvvviiiieiie ettt » 152
3. Le tendenze generali.....c.cocoovueirieinieiiniiiniicincicceeece » 153
4. Conoscenza delle NOrmative ..........ocovveevieviieiiieieee e » 154
5. Le differenze nell’applicazione delle norme giuridiche .................... » 158
6. DISCUSSIONE ..cceieeriieieiee ettt e e e e e e e ennaeeeee s » 160
7. CONCIUSIONI . c.vvviiiiiiiie ittt s » 163
Nota bibliografica........ccccevveiniiiiiiiiiiiciiciicieeccee » 164



VI

LA RELAZIONE DI CURA TRA LEGGE E PRASSI

Carrroro VIII
I risultati della ricerca: Spagna .........cocccvviiiiiiiiiiiiiii, »
Laura Fiona Pilz Gonzdlez
1. INErOAUZIONE wevviiiiiiiie ettt »
2. 1 dati FACCOIET vuvviiiieiiii it »
3. Consentimiento informado ..................coccceeeencenccenecineceneennenn »
4. Planificacion anticipada de la atencion (planificacion compartida de
CUBAAADS) ..ottt esaee e »
S. INStrUCCIONes PrOVIAS «...ovvvvvveeeeeiiiiiiiiiiiiiiiiieiee e »
6. Cure palliative e cure di fine vita.......ccoooeevieiiiniiiiciiiiiicicce, »
7. DISCUSSIONE .cooiiiiiiiiieeie et aeeeeeeeeeeeeeeeeeeees »
8. CONCIUSIONI....uviiieiieiie ettt e »
Nota bibliografica......c.coccevieiriiiriicniiieiicceccceece »
Capitolo IX
I risultati della ricerca: Inghilterra.........cccoveivininncnncincincncces »
Anouk van Viiet
1. INErOAUZIONE «evviiiiiiiie et »
2. 1 dati FACCOIE cuvviiiiniiii i »
3. Il consenso INfOrMAato ......cocuvviiiiiiieieiiiee ettt »
4. Advance care planning..................coceevecivecinninieeiieiineeneene »
5. AAVANCE AOCISIONS........ooceeeeeeeieceeeeeee et »
O PAllitive Care........c.occeeeceeeceeieeeceeeceeeceeecee e eiee e eereecveeeee e ens »
7. DISCUSSIONE ...coeiieiieeeieieeeeeeeeeeeeeeeee e aaaaasassssasesasesereeeesererrereees »
8. CONCIUSIONI . vviiiiiviiiiciiiiee ettt ettt eaa e e s saaeeeens »
Nota bibliografica..........cccoveiiiiiiiniiiiiiiicies »
PARTE III - DISCUSSIONE
Carrroro X
Interpretazione dei risultati della ricerca, bilancio e proposte............... »

Francesco Bilotta, Kevin De Sabbata, Enrico Furlan, Luigi Gaudino,
Franco Pertoldi, Paola Ponton

1. INErodUZIONE «...oveiiiiiciiiciic e »
2. Conflittualita e medicina difensiva ........cccoeerveenrcninccncinecnes »
3. Consenso INOrMAtO ..c.evueveureiiriirieieieteeeteeeee e »
4. Pianificazione condivisa delle cure e disposizioni anticipate

di CrALEAMENITO .. »
5. Conoscibilitd di PCC e DAT ......ccoiiriiniiiniciniccicccecine »
6. Cure palliative e sedazione palliativa........ccceceevveirccinccnccinccnnne. »

7 FOIMAZIONE wuvviiiiiiiiiiieee e »

167

167
168
169

172
175
178
180
182
183

185

185
186
187
190
192
195
197
198
199

203

203
204
205

212
216
217
220



INDICE X
8. Mutamenti nel corso del tempo.....c..ccecvverenenieiinininieccrcee » 221
9. Esigenze formative e necessita pratiche .........ccoccoeeiiniiniincnn. » 222
10. Proposte OPErative .......cccccueuiiuiiiiiiiiiiiiiiniesieieiee e » 223
Carrroro XI
Lo spirito della legge: i presupposti etico-antropologici della
21972017 ettt et e e e rb e e baeearae s » 229
Enrico Furlan
L. INErodUzZione ....covcueieiiniciiiiiiieicicccc e » 229
2. Le idee che ispirano la legge.......cccovueiniciniinicniiicincnccee » 230
2.1. Centralita della persona.........cccooeveereniecnencineneneeeneeeene » 231
2.2. La persona come essere relazionale ........c.coevveenenicccncnincnenenenn » 232
2.3. Un modello deliberativo del rapporto tra sanitari e paziente........ » 234
2.4. Preservare la relazione, Sempre.......ccovevveeerenicineneneniecnceeenn » 235
3. Verso una medicina non riduzionista..........ceccevereenienenceneneneense. » 236
4. CONCIUSIONE ..nviieiieieeieeee et » 238
Nota bibliografica..........cccoeiviiiiiiiiiiiiiciiice » 239
APPENDICE — GUIDA PER LE INTERVISTE — LISTA DELLE DOMANDE....... » 241
IL GRUPPO DI RICERCA ...eveuviniuieiententetentestesestesseseseeseesestenseneenessensenee » 248



