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MARIASSUNTA PICCINNI

IL MANTELLO DEL DIRITTO NELLE CURE PALLIATIVE
DAL “PALLIATIVO” NON DIRIMENTE AL “PALLIUM” CHE CURA

Sommario: 1. Prologo (ovvero possibili intersezioni di medicina e diritto tra kronos e kairos del vivere e del 
morire). – 2. Premessa (ovvero quale diritto nelle cure palliative). – 3. Il quadro legislativo ed il pro-
blema attuativo: la l. n. 38/2010. – 4. Segue: la l. n. 219/2017. – 5. Questioni aperte nell’interazione tra 
cure palliative e diritto. – 6. Possibilità di un diritto “gentile” nelle cure palliative: dal consenso al senso.

1.	 Prologo (ovvero possibili intersezioni di medicina e diritto tra kronos e kairos del 
vivere e del morire)

Come recita il Qoelet, “c’è un tempo per vivere e un tempo per morire”. Quanto 
difficile sia comprendere quando questo “tempo giusto per” sia arrivato lo sanno tutti 
coloro che hanno vissuto abbastanza per essere alle prese con una malattia inguaribile 
che porta a fare i conti con la morte propria o di una persona cara.

Quando la medicina aiuta a riconoscere e a vivere il proprio kairos – per proseguire 
con la metafora biblica – è una “benedizione”. Con queste parole, per passare ad uno 
sguardo più “laico”, Simone de Beauvoir ricorda la morte “dolcissima”, una “morte da 
privilegiata”, della madre1.

Sono, purtroppo, molti i casi in cui i tempi della medicina urtano con i tempi della 
vita, e la medicina contribuisce a rimanere inchiodati nel kronos inesorabile di un’“or-
ribile agonia” (sono ancora le parole di S. de Beauvoir); l’intervento medico diviene un 
ostacolo, burocratizza e rende più difficoltosa e faticosa, quando non “infernale”2, la vita 
dell’“homo patiens” che sta morendo e di coloro che lo circondano.

Può il diritto dire qualcosa in questo contesto? Quando il diritto dice, si suppone 
faccia. Se dice e fa insieme alla medicina si verifica un processo che si può definire di 
co-produzione, di regole e significati, con conseguenze che impattano in modo pervasi-
vo sulle vite delle persone3. 

Si è, a lungo, discusso se esistesse un diritto di morire4, ma il tema oggi più con-
troverso è come si configuri il diritto del malato di morire con “dignità”5. Alla luce dei 

1  S. de Beauvoir, Una morte dolcissima, Einaudi, 2015, 89-91.
2  È la metafora proposta con particolari connotazioni anche da Mori, Manuale di bioetica. Verso una 

civiltà biomedica secolarizzata, Le Lettere, 2013, 345 ss.
3  Sulle caratteristiche ed insidie del linguaggio e dei processi di co-produzione tra diritto e scienza, 

si veda per tutti: Tallacchini, Scienza, politica e diritto: il linguaggio della co-produzione, in Sociologia del 
diritto, 2005, fasc. 1, 75 ss.; Ead., Introduzione, nel Trattato di Biodiritto, diretto da Rodotà e Zatti, I, Am-
bito e fonti del biodiritto, a cura di Rodotà e Tallacchini, Giuffrè, 2010, XLIX ss. Sul rapporto tra vita e 
regole si rinvia sin d’ora a Rodotà, La vita e le regole, Feltrinelli, 2006, passim.

4  Tra le molte riflessioni nel dibattito bioetico, si vedano quelle di Jonas, Il diritto di morire, Il 
melangolo, 1991, tr. di Becchi (vers. orig. The right to die, in Hastings Center Report, 1978, 4 ss.) e Küng (e 
Jens), Della dignità del morire, tr. di Corsi, Rizzoli, 1996 (ed. orig. München-Zürich, 1995). 

5  È un tema caro a Paolo Zatti. Tra i suoi molti scritti, v.: Il corpo e la nebulosa dell’appartenenza, in 
Nuova giur civ. comm., 2007, I, 1 ss.; Di là dal velo della persona fisica. Realtà del corpo e diritti “dell’uomo”, 
in Aa.Vv., Liber amicorum per F. Busnelli, Giuffrè, 2008, 121 ss.; Rapporto medico paziente e “integrità” 
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principi internazionalmente condivisi sul riconoscimento della “dignità umana” come 
valore fondante delle nostre società non è in discussione l’esistenza di un tale diritto; è 
il suo contenuto a non essere scontato perché richiede una più generale riflessione non 
solo su cosa si intenda per “morte degna”, ma anche sul ruolo che la medicina e il diritto 
possono ed è opportuno abbiano in quella vicenda – così privata e pubblica, insieme – 
che è il morire della persona malata6. 

Questa breve riflessione si propone di approfondire un aspetto della più generale que-
stione, che attiene al faticoso affermarsi nel nostro servizio sanitario delle cure palliative. Che 
tale processo sia faticoso è testimoniato dalla stessa esigenza di definizione normativa. 

Già l’art. 2, comma 1°, della l. n. 38/2010, su cui si tornerà nel proseguo, precisa che 
“ai fini della presente legge si intende per […] cure palliative: l’insieme degli interventi 
terapeutici, diagnostici e assistenziali, rivolti sia alla persona malata sia al suo nucleo 
familiare, finalizzati alla cura attiva e totale dei pazienti la cui malattia di base, carat-
terizzata da un’inarrestabile evoluzione e da una prognosi infausta, non risponde più a 
trattamenti specifici”7. 

Il problema di fondo su cui si intende riflettere riguarda lo spazio del diritto in 
questo contesto: ci si propone, in particolare, di fare emergere gli aspetti “critici”8 da 
considerare nel dialogo tra diritto e cure palliative.

2.	 Premessa (ovvero quale diritto nelle cure palliative)

Questo lavoro si basa su una fiducia di fondo sul fatto che l’interazione tra diritto 
e cure palliative possa essere proficua. Ma si tratta di una fiducia condizionata. Perché 
il diritto non finisca per essere di ostacolo rispetto all’individuazione di cure palliative 
appropriate e proporzionate ai bisogni, desideri ed aspettative della persona malata e del 
suo nucleo familiare, si ritiene indispensabile un particolare atteggiamento culturale da 
parte di chi emana le norme e di chi è destinatario delle stesse rispetto al senso del dirit-
to nelle relazioni di cura (riflessione parallela a quella sul senso del ricorso alla medicina 
per la soluzione di problemi di salute e, nel caso delle cure palliative, più specificamente, 
per alleviare la sofferenza della persona).

Se l’immagine del diritto a fondamento della relazione di cura fosse quella della 
spada o dello scudo, da utilizzare nella “lotta per l’affermazione dei diritti” del paziente 
o delle prerogative del medico, la sua ricaduta sulla relazione di cura, nonostante l’illu-
sione di rafforzarla, la renderebbe più tesa, proiettandola nella dimensione del conflitto, 
dove ben si collocano la medicina difensiva e quella pretensiva9. 

della persona, ivi, 2008, I, 403 ss.; Principi per un diritto della dignità del morire, in http://undirittogentile.
wordpress.com; La questione dell’aiuto medico a morire nella sentenza della Corte costituzionale: il “ritorno al 
futuro” della l. 219/2017, in Resp. med., 2022, fasc.1, 155 ss.

6  V., ancora, Rodotà, La vita e le regole, cit.
7  La questione definitoria è stata, più di recente, indicata come centrale anche nella Linea guida sulla 

“sedazione palliativa nell’adulto”, pubblicata nel Sistema Nazionale Linee Guida, previsto ai sensi della l. n. 
24/2017. Sicp-Siaarti, Linee guida sulla Sedazione Palliativa nell’adulto, Roma, 11 maggio 2023, reperibili 
in https://www.iss.it/-/snlg-sedazione-palliativa-adulto. 

8  L’aggettivo “critico” è usato in questo lavoro nel senso caro a Stefano Rodotà. Per approfondimen-
ti, si rinvia a Piccinni, Biodiritto tra regole e principi. Uno sguardo “critico” sulla l. n. 219/2017 in dialogo con 
Stefano Rodotà, in BioLaw Journal - Rivista di BioDiritto, 2018, fasc. 1, 135 ss.

9  Medicina “difensiva” e medicina “pretensiva” sembrano a chi scrive due facce della stessa meda-
glia per descrivere quelle situazioni in cui il diritto, eludendo la sua funzione di regolazione di rapporti 
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Il diritto, inteso come insieme di prescrizioni, dotate di un adeguato ed efficiente 
apparato sanzionatorio, può essere utile rispetto alla patologia dei rapporti, ma la pro-
spettiva della sanzione e dei correlati rimedi (cosa mi succederà se faccio/non faccio 
x? Cosa posso fare se il medico/il servizio non mi concede y?) non aiuta a promuovere 
e valorizzare le relazioni di cura (per usare il linguaggio dell’art. 1, comma 2°, l. n. 
219/2017)10.

A tal fine è opportuno fare spazio ad una diversa immagine, che qui si propone: 
il diritto come mantello, un mantello “leggero” da usare nella relazione per curare e 
prendersi cura. Il diritto di cui si parla è un diritto talvolta fatto anche di “regole cui 
obbedire” (si pensi, ad esempio, alla fissazione dei livelli essenziali di assistenza – Lea 
– che il servizio sanitario nazionale, nelle articolazioni regionali, deve garantire ad ogni 
paziente, al dovere del medico di agire secondo le regole dell’arte11 o al divieto di pro-
cedere con atti medici che il paziente abbia consapevolmente rifiutato), ma più spesso di 
“principi da attuare” nella concretezza dei rapporti, dopo avervi, almeno in parte, “ade-
rito”12 (si pensi al principio della consensualità e del consenso progressivo o a quello di 
appropriatezza e proporzionalità delle cure, solo per citare i più rilevanti nell’ambito qui 
considerato13). Un diritto fatto di principi e di clausole generali14 presuppone e rafforza 
l’osmosi necessaria tra i diversi registri normativi e culturali coinvolti nelle relazioni di 
cura su cui si innestano le cure mediche in generale, comprese quelle palliative, e, pro-
prio in virtù della “fiducia immessa nel sistema”, sembra più adatto a rafforzare i sistemi 
di cura e di fiducia.

Nel dettare principi orientativi delle condotte dei professionisti e delle aspettative 
dei cittadini, e nell’individuare alcune regole che semplificano i processi decisionali, il 
diritto può alleviare il peso determinato dalla malattia inguaribile, dall’imminenza della 
morte, dalla paura, dal dolore, per il paziente e per chi se ne prende cura, e, forse, può 
perfino allargare i vincoli sempre stretti dei contesti di cura, migliorando l’organizza-

intersoggettivi e di composizione dei conflitti, contribuisce, invece, a creare insanabili fratture tra la co-
munità medico-scientifica ed i pazienti-cittadini.

10  Per qualche spunto v. Greco, La legge della fiducia. Alle radici del diritto, Laterza, 2021, passim.
11  V. in questo senso ad esempio la giurisprudenza che ha riconosciuto il “ruolo” delle cure pallia-

tive già prima della l. n. 38/2010; filone inaugurato da Cass., 18.9.2008, n. 23846, conf. Cass., 23.5.2014, n. 
11522; Cass., 20.8.2015, n. 16993. Non a caso, pur nell’ambito dell’individuazione delle regole di responsa-
bilità, Cass., 18.6.2012, n. 9969 insiste sulla correlazione tra cure palliative, salute e dignità della persona; 
v., poi, tra le più recenti sentenze che richiamano espressamente la l. n. 38/2010: Cass., ord. 23.3.2018, n. 
7260, Cass., 9.3.2018, n. 5641 e Cass., 15.4.2019, n. 10424.

12  V. già G. Zagrebelsky, Il diritto mite, Einaudi, 1992, 147 ss. e Greco, La legge della fiducia, cit., 
spec. 117 ss. Con riferimento specifico alla l. n. 219, v. Santosuosso, Forum sulla l. n. 219/2017, Questioni 
false e questioni irrisolte dopo la legge n. 219, 2017, in BioLaw Journal - Rivista di BioDiritto, 2018, fasc. 3, 
101 s.

13  Sui principi alla base della l. n. 219 si rinvia, per tutti, agli scritti di P. Zatti. Oltre ai testi richia-
mati supra alla nt. 5, a proposito della l. n. 219: Zatti, La via (crucis) verso un diritto della relazione di cura, 
in Riv. crit. dir. priv., 2017, 3 ss.; Id., Spunti per una lettura della legge sul consenso informato e DAT, in Nuo-
va giur. civ. comm., II, 2018, 1 ss.; Id., Brevi note sull’interpretazione della legge, in Nuove leggi civ. comm., 
2019, 4 ss. e, più di recente, Zatti-Piccinni, Consistenza e fragilità del diritto in materia di relazione di cura, 
in La responsabilità sanitaria Commento alla L 8 marzo 2017, n 24, a cura di Alpa, Pacini, 2a ed., 2022, 204 
ss. Sul “consenso progressivo”, v. Sicp, Informazione e consenso progressivo in cure palliative: un processo 
evolutivo condiviso, Raccomandazioni della SICP, 2015, in www.sicp.it. 

14  Si deve precisare che la tecnica legislativa proposta non fa appello alla «coscienza individuale» 
dell’interprete, ma dovrebbe funzionare nel senso di «espansione dei principi costituzionali, che costi-
tuiscono il filtro attraverso il quale le esigenze della società possono penetrare» nel nostro ordinamento 
giuridico. Le clausole generali, a differenza dei principi, dovrebbero facilitare, poi, il raccordo con i mu-
tevoli interessi via via emergenti in società in perenne trasformazione come la nostra (Rodotà, Ideologie e 
tecniche per una riforma del diritto civile, in Riv. dir. comm., 1967, spec. 91 ss.). 
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zione di attività e servizi di cura. Perché il dispositivo funzioni è, però, anche necessario 
abbandonare l’idea che un tale diritto – che è stato definito “mite”15, “leggero”16 e che, 
con Paolo Zatti, possiamo chiamare “gentile”17 – non serva: sia, si permetta il gioco 
di parole, un “palliativo”18. Serve una revisione culturale che vada dal “palliativo” al 
“pallium”, analoga a quella in corso in ambito medico proprio sul ruolo della medicina 
palliativa19.

3.	 Il quadro legislativo ed il problema attuativo: la l. n. 38/2010

In questo contesto è possibile collocare il diritto delle cure palliative, a partire da 
due leggi fondamentali: la l. 15.3.2010, n. 38 (Disposizioni per garantire l’accesso alle cure 
palliative e alla terapia del dolore) e la l. 22.12.2017, n. 219 (Disposizioni in materia di con-
senso informato e di disposizioni anticipate di trattamento).

Su entrambe sono state spese molte parole e riposte molte aspettative rispetto al 
miglioramento delle condizioni delle persone malate e della relazione tra pazienti e 
curanti. Così, molto si è scritto sulle difficoltà attuative rispetto ai contesti in cui si 
erogano i servizi sanitari, sempre più in difficoltà, oltre che fortemente differenziati a 
livello regionale e locale, come dimostrano gli stessi dati ufficiali del Ministero della 
salute20.

Della l. n. 38/2010 si può ricordare, anzitutto, l’importanza delle finalità espresse 
nell’art. 1.

Non solo si sono riconosciuti legislativamente il diritto di accesso alle cure pallia-
tive e alla terapia del dolore da parte del malato, in età adulta e pediatrica, consacrando 
tali diritti nell’ambito dei Lea, nonché tra gli “obiettivi prioritari del Piano sanitario na-
zionale” (art. 3), ma si è precisato il “senso” delle cure erogate rispetto alla finalità di “as-
sicurare il rispetto della dignità e dell’autonomia della persona umana, il bisogno di salute, 
l’equità nell’accesso all’assistenza, la qualità delle cure e la loro appropriatezza rispetto alle 
specifiche esigenze”. Si tratta, con qualche lieve sfumatura linguistica, degli stessi principi 
che la riforma del servizio sanitario del 1992 (art. 1, comma 2°, d. legisl. n.  502/1992) ri-

15  G. Zagrebelsky, Il diritto mite, cit.
16  Di Stefano Rodotà si veda, tra i molti scritti: Repertorio di fine secolo, Laterza, 1992, spec. 158 ss.; 

Tecnologie e diritti, Il Mulino, 1995, passim; e, tra i più recenti, Quarant’anni dopo, in Riv. crit. dir. priv., 
2009, spec. 177 s. e Dal soggetto alla persona, Editoriale Scientifica, 2007, spec. 32 ss.

17  V. già Zatti, Dal consenso alla regola: il giurista in bioetica, in Riv. crit. dir. priv., 1994, spec. 532 
ss.; e, più di recente, Id., Principi per un diritto della dignità del morire, cit.; nonché Per un diritto gentile in 
medicina. Una proposta di idee in forma normativa, in Nuova giur. civ. comm., 2013, II, 1 ss. 

18  V. le riflessioni di Greco, La legge della fiducia, cit.
19  L’immagine del “pallium” è stata richiamata da molti. V., ad esempio, in diverse prospettive: 

Busnelli, Le cure palliative, in Diritto alla salute e alla “vita buona” nel confine tra il vivere e il morire. 
Riflessioni interdisciplinari, a cura di Stradella, Plus, 2011, 187 ss.; Orsi, Le cure palliative, nel Trattato 
di Biodiritto, cit., III, I diritti in medicina, a cura di Lenti- Palermo Fabris e Zatti, Giuffrè, 2011, 605; 
Viafora, Filosofia e cure palliative. La dimensione umana della fase terminale, in Siamo anime e corpi. Altri 
orizzonti per le cure palliate, a cura di Vecchi e Corli, Battello Stampatore, 2021, 203.

20  V. ad esempio, Ministero della Salute, Rapporto al Parlamento sullo stato di attuazione della 
Legge n. 38 del 15 marzo 2010 “Disposizioni per garantire l’accesso alle cure palliative e alla terapia del dolore, 
Anni 2015-2017, pubblicato il 31.1.2019, in https://www.salute.gov.it, in cui si dà conto anche dell’attività 
svolta dalla Sezione O del Comitato tecnico-sanitario istituito presso il Ministero per il monitoraggio della 
legge, ai sensi dell’art. 9, l. n. 38/2010, per gli anni 2015-2018; nonché Agenzia Nazionale per i Servizi 
Sanitari Regionali (Agenas), Istruttoria sullo stato di attuazione della legge 38/2010 in materia di rete delle 
cure palliative, condotta ai sensi dell’art. 35, commi 2 bis e 2 ter, d.l. n. 73/2021, conv. con modificazioni 
dalla l. n. 106/2021, in https://www.agenas.gov.it. 
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chiede di “rispettare” nell’individuazione dei livelli essenziali ed uniformi di assistenza, 
e che, nel contesto delle cure palliative, sono opportunamente presentati come finalità 
da raggiungere. Lo strumento per raggiungere tali finalità è individuato nel “programma 
di cura individuale per il malato e per la sua famiglia”, a sua volta basato sul rispetto di 
alcuni principi fondamentali: “a) tutela della dignità e dell’autonomia del malato, senza 
discriminazione; b) tutela e promozione della qualità della vita fino al suo termine; c) 
adeguato sostegno sanitario e socio-assistenziale della persona malata e della famiglia” 
(art. 1, comma 3°)21.

Anche le definizioni contenute nell’art. 2 sono importanti: i) anzitutto, sono speci-
ficate le cure erogabili, distinguendo la terapia del dolore (per la quale l’art. 10 prevede 
una semplificazione delle procedure di accesso ai medicinali impiegati) dalle cure pallia-
tive; ii) si estendono, poi, i destinatari delle cure palliative: queste sono rivolte non solo 
alla persona malata22, ma anche al “suo nucleo familiare” (art. 2, comma 1°, lett. a); iii) 
si inseriscono gli interventi (tanto la più specifica terapia del dolore quanto le cure pal-
liative) in un sistema “integrato” di assistenza (art. 2, comma 1°, lettere d-h) che si pone 
come obiettivo ultimo l’individuazione di “idonei percorsi” terapeutici, diagnostici ed 
assistenziali23; iv) si individuano diversi possibili contesti/settings di cura: quello ospeda-
liero ne esce ridimensionato; si privilegiano, invece, l’assistenza domiciliare e residenzia-
le (in hospice), favorendo anche l’assistenza specialistica, ove possibile, in contesti diversi 
da quello del ricovero ospedaliero.

Nell’ottica dell’integrazione delle cure, a garanzia della “continuità assistenziale dal-
la struttura ospedaliera al suo domicilio”, nonché della loro uniformità su tutto il territo-
rio nazionale, sono istituite una rete nazionale per le cure palliative ed una per la terapia 
del dolore (art. 3, comma 1°, lett. d) “al fine di consentire il costante adeguamento delle 
strutture e delle prestazioni sanitarie alle esigenze del malato in conformità agli obiettivi 
del Piano sanitario nazionale e comunque garantendo i livelli essenziali di assistenza”; la 
rete nazionale ha il compito di monitorare e raccordare i servizi erogati a livello regionale 
e “promuovere l’attivazione e l’integrazione delle due reti a livello regionale e nazionale” 
(v. art. 5). La collaborazione tra Stato e regioni ha poi portato all’evoluzione della legisla-
zione e organizzazione statale e regionale dei servizi ed alla definizione di diverse Intese 

21  Il programma di cura individuale viene formalizzato nel caso di cure domiciliari nel Progetto di 
Assistenza Individuale (Pai), in base ai livelli essenziali di assistenza (Lea), previsti dal d.p.c.m. 12.1.2017 
(Definizione e aggiornamento dei livelli essenziali di assistenza, di cui all’articolo 1, comma 7, del decreto 
legislativo 30 dicembre 1992, n. 502). V. gli artt. 21 e 23. Per alcune ricadute operative del richiamo alla 
“dignità” della persona malata, v., ad esempio, Cass., n. 9969/2012, cit. Sull’importanza del legame tra 
“progetto di vita” e “percorsi di cura” rispetto all’evoluzione della cultura medica v. Zamperetti, Progetto 
di vita e percorsi di cura, in Resp. med., 2019, fasc. 1, 23 ss.

22  V. la definizione di cui all’art. 2, comma 1°, lett. c): “persona affetta da una patologia ad anda-
mento cronico ed evolutivo, per la quale non esistono terapie o, se esse esistono, sono inadeguate o sono 
risultate inefficaci ai fini della stabilizzazione della malattia o di un prolungamento significativo della vita 
[, nonché la persona affetta da una patologia dolorosa cronica da moderata a severa]”.

23  Tali percorsi sono stati meglio definiti nella successiva normativa secondaria di dettaglio. Il 
d.p.c.m. 12.1.2017, cit., in particolare, include le cure palliative domiciliari e le cure palliative residenziali 
nell’ambito dell’assistenza sociosanitaria e ricomprende nei Lea non solo le prestazioni professionali sani-
tarie e la fornitura di farmaci, dispositivi e preparati necessari, ma anche l’aiuto infermieristico, l’assistenza 
tutelare professionale ed il sostegno spirituale (così espressamente l’art. 23, ma v. analogamente l’art. 31 per 
l’“assistenza sociosanitaria residenziale alle persone nella fase terminale della vita”). Si veda in proposito 
anche la definizione delle cure palliative data dalla World Health Organization (Who), da ult. richiamata 
in Id., Integrating palliative care symptom relief into primary health care; a WHO guide for planners, imple-
menters and managers, WHO, 2018, 5. Per ulteriori approfondimenti, v. oltre, spec. nt. 32 e 33.
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e Accordi Stato-Regioni24. Le “reti locali di cure palliative” sono divenute fulcro delle 
cure palliative25, con un’interazione strategica tra soggetti pubblici e soggetti privati che 
ha portato gli studiosi a considerare il “percorso delle cure palliative nell’ordinamento 
italiano” come una “esemplare applicazione del principio costituzionale di sussidiarietà 
orizzontale, o sociale, di cui all’art. 118, ultimo comma Cost.”26.

Infine, si può segnalare l’importanza riconosciuta alla formazione e all’aggiorna-
mento del personale “medico, sanitario e socio-sanitario” (art. 8), nonché ad una ade-
guata informazione dei cittadini (art. 4). 

Anche una normativa così avanzata presenta, peraltro, rischi di cristallizzazione delle 
pratiche cliniche e può portare a ridurre il relativo orizzonte, con l’appiattimento dei servizi 
sul dettato normativo. Tali rischi sono stati solo in parte contenuti dalla normativa secon-
daria e dall’attività amministrativa del Ministero e degli organi tecnici preposti al monito-
raggio ed all’attuazione della l. n. 38/2010, su cui negli anni c’è stato un forte investimento. 
Anche il rapporto tra Stato e Regioni, nel rispetto delle relative competenze, è stato partico-
larmente attivo e proficuo per la fissazione di obiettivi, standard e percorsi di attuazione, ma 
nonostante gli Accordi raggiunti, non ha (almeno al momento), ad oltre dieci anni dall’ema-
nazione della legge, ancora portato a risultati soddisfacenti in tutte le Regioni27.

Per esempio, la definizione di cure palliative contenuta nella legge, per quanto am-
pia, può essere un ostacolo rispetto alla possibilità di garantire cure palliative precoci (si 
veda il concetto di “cure simultanee” sviluppato in ambito oncologico) al paziente. C’è 
sempre latente, infatti, tra i clinici, ma anche nell’organizzazione dei servizi integrati di 
cura, l’idea, invero precedente alla logica della l. n. 38/2010, che le cure palliative siano 
alternative ad altre cure e che, per iniziarle, sia necessario stabilire uno stato di “termi-
nalità” e, soprattutto, sospendere tutti gli altri trattamenti in corso. 

Gli stessi Lea (v. l’art. 23 d.p.c.m. 12.1.2017) possono dare adito ad una tale inter-
pretazione laddove riprendono la definizione di malato contenuta nella l. n. 38 (riportata 

24  V., in particolare, già l’Accordo Stato-Regioni del 16.12.2010, Linee guida per la promozione, lo 
sviluppo e il coordinamento degli interventi regionali nell’ambito della rete di cure palliative e della rete di 
terapia del dolore”, nonché l’Intesa Stato-Regioni del 25.7.2012, Definizione dei requisiti minimi e delle 
modalità organizzative necessari per l’accreditamento delle strutture di assistenza ai malati in fase terminale 
e delle unità di cure palliative e della terapia del dolore, e, tra i più recenti, l’Accordo Stato-Regioni del 
27.7.2020, sull’Accreditamento delle reti di cure palliative, ai sensi della legge 15 marzo 2010 n. 38 e l’Accordo 
Stato-Regioni del 25.3.2021, sull’Accreditamento della rete di terapia del dolore e cure palliative pediatriche, 
ai sensi della legge 15 marzo 2010 n. 38. 

25  V. già d.p.c.m. 12.1.2017 e, più di recente, l’All. 1, punto 12, d.m. Salute 23.5.2022, n. 77 (Rego-
lamento recante la definizione di modelli e standard per lo sviluppo dell’assistenza territoriale nel Servizio 
sanitario nazionale). Sull’“importanza della programmazione e del governo locale dei servizi e della col-
laborazione tra gli operatori sanitari coinvolti […] in rapporto con le associazioni di tutela dei malati”, v. 
anche Ministero della Salute, Rapporto al Parlamento sullo stato di attuazione della Legge n. 38 del 15 
marzo 2010, 2019, cit., 3 e passim. 

26  Così Lamarque, Le cure palliative nel quadro costituzionale, in Rivista AIC, 2021, fasc. 1, 55 ss., la 
quale ricorda che il processo è stato avviato già prima della riforma del 2001. Sul ruolo del terzo settore v. 
anche Grazioli, Il ruolo del Terzo settore nel sistema di cure palliative e la sua risposta all’emergenza pande-
mica, in BioLaw Journal - Rivista di BioDiritto, 2021, fasc. 2, 209 ss. L’apporto degli esperti e delle società 
medico-scientifiche di riferimento emerge anche dai diversi Documenti di consenso e Raccomandazioni 
etiche, cui ha fatto, spesso, riferimento la stessa normativa statale e regionale. Tra questi si vedano, a titolo 
esemplificativo, i numerosi documenti prodotti o coordinati dalla Sicp (https://www.sicp.it/documenti), 
sola o insieme ad altre società scientifiche.

27  Da ultimo, nel PNRR si è inserito come obiettivo la realizzazione di adeguate reti locali di cure 
palliative in tutto il territorio nazionale (v. sul punto il d.m. Salute n. 77/2022, cit.). Per l’evoluzione della 
normativa secondaria e per una ricognizione aggiornata della normativa regionale v. anche Agenas, Istrut-
toria sullo stato di attuazione della legge 38/2010, cit.
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supra, alla nt. 22) per individuare i possibili fruitori delle cure domiciliari palliative. In 
questo senso, si è dovuto precisare nel d.m. Salute 23.5.2022, n. 77 (che indica un nuo-
vo modello organizzativo della rete di assistenza sanitaria territoriale nell’ambito della 
riforma di settore prevista dal Piano Nazionale di Ripresa e Resilienza - PNRR) che “ap-
pare sempre più necessario implementare e rafforzare l’approccio alle cure palliative in 
una prospettiva di integrazione e complementarietà alle terapie attive sia in ambito ospe-
daliero che territoriale”. A questa finalità si collega la specificazione ivi contenuta sul 
fatto che “le cure palliative sono rivolte a malati di qualunque età e non sono prerogativa 
della fase terminale della malattia. Possono infatti affiancarsi alle cure attive fin dalle 
fasi precoci della malattia cronico-degenerativa, controllare i sintomi durante le diverse 
traiettorie della malattia, prevenendo o attenuando gli effetti del declino funzionale”28.

Altro aspetto problematico concerne la promozione tra i cittadini di una cultura 
“della lotta contro il dolore e il superamento del pregiudizio relativo all’utilizzazione 
dei farmaci per il trattamento del dolore” (art. 4). È dubbio che le campagne ministe-
riali di informazione siano sufficienti a tale scopo e, d’altronde, poco emerge sul punto 
nell’attività di monitoraggio ai sensi della l. n. 38. Eppure, la partecipazione dei citta-
dini, come pazienti e familiari, sarebbe essenziale rispetto al percorso di cura “attiva 
e totale” richiesta dall’attivazione di cure palliative. In questo senso si muove anche la 
normativa secondaria. Il d.p.c.m. 12.1.2017, ad esempio, insiste – soprattutto nell’ambito 
del capo IV che riguarda l’“assistenza sociosanitaria” – sulla necessità di un adeguato 
coinvolgimento del malato e dei suoi familiari e/o del caregiver, mentre l’art. 4, relativo 
all’assistenza sanitaria di base, prevede compiti di sensibilizzazione, informazione ed 
educazione sanitaria dei propri pazienti a carico dei medici di medicina generale e dei 
pediatri di libera scelta. D’altronde, l’auspicato cambiamento culturale dovrebbe essere 
accompagnato dalla promozione di una cultura delle cure palliative presso tutti gli ope-
ratori socio-sanitari (in primis, medici di medicina generale e pediatri di libera scelta, ma 
anche infermieri ambulatoriali ed ospedalieri, altri specialisti sanitari, psicologi – ospe-
dalieri ed extraospedalieri –, assistenti sociali, farmacisti), nonché presso i volontari con 
cui il paziente e la famiglia possono entrare in contatto nei percorsi di cura. 

Ancora, se la formazione di personale dedicato alle cure palliative e alla terapia del 
dolore (art. 8) era (ed è) necessaria e finalmente in corso di attuazione con l’istituzione 
della scuola di specializzazione nell’ambito della laurea in Medicina29, la stessa va ac-

28   V. All. 1, punto 12 ed All. 2, sulla ricognizione degli standard per la “rete delle cure palliative”, 
d.m. Salute n. 77/2022, cit. Sul punto v. con chiarezza già Siaarti, Commissione di bioetica, Raccomandazio-
ni Siaarti per l’ammissione e la dimissione dalla terapia intensiva e per la limitazione dei trattamenti in terapia 
intensiva, in Minerva anestesiol., vol. 69, fasc. 3, 2003, 117; e, nella riflessione dottrinale, Pezzini, Diritto 
costituzionale alla salute, trattamento sanitario, cure palliative: spunti di riflessione sulla relazione terapeuti-
ca, in Diritto alla salute e alla “vita buona”, cit., 177 e Pampalone, L’accesso alle cure palliative: scelta delle 
fonti, qualità dei diritti, in Il biodiritto e i suoi confini: definizioni, dialoghi, interazioni, a cura di Casonato, 
Busatta, Penasa, Piciocchi, Tomasi, Università degli studi di Trento, 2014, 409 ss.

29  La nuova Scuola di specializzazione in Medicina e cure palliative è stata istituita con l’art. 5 ter 
del d.l. 19.5.2020, n. 34 (Misure urgenti in materia di salute, sostegno al lavoro e all’economia, nonché di 
politiche sociali connesse all’emergenza epidemiologica da COVID-19), convertito con modificazioni dalla 
l. 17.7.2020, n. 77, a decorrere dall’a.a. 2021-2022. L’art. 5 ter, comma 3°, ha pure previsto l’introduzione 
del corso di cure palliative pediatriche nell’ambito dei corsi obbligatori delle scuole di specializzazione in 
pediatria. È seguito il d.m. Miur, 28.9.2021 (Istituzione della scuola di specializzazione in medicina e cure 
palliative e introduzione del corso di cure palliative pediatriche nell’ambito dei corsi obbligatori delle scuole di 
specializzazione in pediatria). Quanto ai settori concorsuali universitari relativi alle Scienze mediche (Area 
6) non esiste un settore scientifico-professionale autonomo, mentre le cure palliative sono menzionate nei 
settori concorsuali di Medicina interna (06/B1); di Malattie del sangue, oncologia e reumatologia (06/D3) 
con riferimento all’oncologia clinica, e di Anestesiologia (06/L1). Non compare alcun riferimento espresso 
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compagnata ad una più generale formazione del personale socio-sanitario, con appositi 
interventi anche nei percorsi di formazione iniziale e continua dei diversi specialisti 
coinvolti nella cura della persona30.

Vi è, infine, una riflessione più ampia e delicata da fare rispetto alla stessa, opportu-
na, istituzionalizzazione della terapia del dolore e delle cure palliative, operata dalla l. n. 
38/2010. Il rischio della professionalizzazione delle cure palliative è, infatti, quello della 
medicalizzazione dei bisogni della persona sofferente, ed in particolare della persona 
morente e del suo morire. L’esigenza di un’adeguata assistenza e supporto della persona 
sofferente e dei suoi familiari non può essere ridotta all’individuazione di mere presta-
zioni, farmacologiche e non, da erogare al paziente31. In questo senso, è fondamentale il 
modo in cui il d.p.c.m. 12.1.2017 ha caratterizzato i Lea relativi alle cure palliative, rico-
nosciute nei diversi setting assistenziali (domicilio, ricovero residenziale - in hospice, rico-
vero ospedaliero). Si è, anche in questo caso, avvertita la necessità di ritoccare la defini-
zione delle stesse. L’art. 23, che disciplina le “cure palliative domiciliari”, nell’ambito del 
Capo IV sull’“assistenza sociosanitaria”32 stabilisce, ad esempio, che: “Le cure […] sono 
costituite da prestazioni professionali di tipo medico, infermieristico, riabilitativo e psico-
logico, accertamenti diagnostici, fornitura dei farmaci […] e dei dispositivi medici […],  
nonché dei preparati per nutrizione artificiale, da aiuto infermieristico, assistenza tutelare 
professionale e sostegno spirituale” (comma 1°). Si precisa, quindi, al comma 2°, che «Le 
cure domiciliari palliative richiedono la valutazione multidimensionale, la presa in cari-

alle cure palliative nelle discipline pediatriche (v. d.m. Miur 30.10.2015, n. 855, Rideterminazione dei ma-
crosettori e dei settori concorsuali, All. B, Declaratorie dei settori concorsuali).

30  Sul punto, con chiarezza: Who, Asembly Resolution WHA67.19, Strengthening of palliative care as 
a component of integrated treatment within the continuum of care, 24.5.2014, Who, 3 s. L’offerta formativa in 
materia di cure palliative è ancora disomogenea sul territorio nazionale, e, più in generale, carente. Mentre 
sono stati da subito istituiti Master di formazione post-lauream in cure palliative e, dall’a.a. 2021-2022, la 
Scuola di specializzazione in Medicina e cure palliative (su cui v. nt precedente), quanto al percorso base 
universitario in medicina, sono rimaste solo raccomandazioni quelle contenute nella Relazione finale del 
Gruppo di lavoro misto (istituito con decreto direttoriale 13.7.2017, per l’attuazione dell’art. 8, comma 1°, 
l. n. 38/2010) per l’attivazione di insegnamenti e l’aggiornamento dei programmi didattici per il corso di 
laurea in medicina, per quelli in infermieristica, infermieristica pediatrica, fisioterapia e terapia occupa-
zionale, nonché in psicologia e servizio sociale (v. Ministero della Salute, Rapporto al Parlamento sullo 
stato di attuazione della Legge n. 38 del 15 marzo 2010, 2019, cit., 57 ss.). Al momento, l’unico passo formale 
rilevante è stato fatto dalla Conferenza permanente dei presidenti di consiglio di corso di laurea magistrale 
in medicina e chirurgia. Quest’ultima, con nota del 22.1.2018, ha raccomandato a tutti Corsi di laurea in 
medicina di inserire nell’ambito dei 60 CFU F obbligatori, 1 CGU-F di tirocinio professionalizzante in 
“Cure palliative” o “Medicina palliativa”, accanto ad 1 CFU-F in Terapia del dolore. Ha, inoltre, racco-
mandato di implementare i singoli corsi di laurea con attività didattiche riguardanti gli obiettivi specifici 
sulle Cure palliative e sulla terapia del dolore in ambito pediatrico, dell’adulto e geriatrico.

31  Si sono messe in luce le insidie dello stesso processo di naturalizzazione della morte, alla base del-
la cultura delle cure palliative insieme alla necessità di una riflessione sui presupposti antropologici delle 
cure palliative. Dalla demitizzazione della morte come fatto naturale, all’attribuzione di senso alla morte, 
come fatto umano, in cui le cure palliative devono tener conto di diverse dimensioni: “quella somatica, 
quella psicologica, quella sociale, quella spirituale” (v. Viafora, Filosofia e cure palliative, cit., spec. 198 ss.).

32  Questa collocazione è importante e permette di integrare i Lea con il d.p.c.m. 14.2.2001 (Atto di 
indirizzo e coordinamento in materia di prestazioni socio-sanitarie), emanato ai sensi del d. legis. n. 502/1992. 
Tale Atto, nel definire le diverse tipologie di prestazioni, precisa che “l’assistenza socio-sanitaria” è pre-
stata a chi presenti “bisogni di salute che richiedono prestazioni sanitarie ed azioni di protezione sociale, 
anche di lungo periodo, sulla base di progetti personalizzati redatti sulla scorta di valutazioni multidi-
mensionali” ed indica come criteri attraverso cui definire le prestazioni socio-sanitarie: “la natura del 
bisogno, la complessità e l’intensità dell’intervento assistenziale, nonché la sua durata” (art. 2, comma 2°). 
Si definiscono, poi, le modalità attraverso cui determinare la natura del bisogno, l’intensità assistenziale e 
la complessità dell’intervento (art. 2, commi 3°-5°). Sull’importanza del comma 5° v. Vecchiato, Fragilità, 
generatività e innovazione clinica, in Studi Zancan, 2018, fasc. 4, 19.
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co del paziente e dei familiari e la definizione di un “Progetto di assistenza individuale” 
(PAI). Le cure domiciliari palliative sono integrate da interventi sociali in relazione agli 
esiti della valutazione multidimensionale»33. Un’analoga attenzione agli aspetti globa-
li della presa in carico emerge anche all’art. 31, relativo all’«assistenza sociosanitaria 
residenziale alle persone nella fase terminale della vita», mentre rispetto all’assistenza 
ospedaliera (Capo V) ci si limita a ricordare che terapia del dolore e cure palliative sono 
parte integrante della terapia da garantite nel ricovero ordinario per acuti. 

4.	 Segue: la l. n. 219/2017

Circa sette anni dopo la legge sulle cure palliative è intervenuta la l. n. 219/2017; 
quest’ultima prevede espressamente alcuni principi e regole generali nel rapporto medi-
co-paziente che proseguono sulla strada segnata dalla legislazione di settore, sviluppa-
tasi a partire dalla l. n. 833/1978, e si pongono in sintonia con il diritto della relazione 
di cura nato dal dialogo tra riflessione interdisciplinare e buona pratica clinica e già 
consolidato in giurisprudenza34. Essi possono rivelarsi particolarmente utili anche per 
le cure palliative. 

Si possono richiamare: i) il principio del consenso progressivo e della promozione e 
valorizzazione della relazione di cura e fiducia tra paziente e curante, che si esprime con 
diversi strumenti (inclusi il consenso informato dell’interessato, le disposizioni anticipa-
te di trattamento – DAT, la pianificazione condivisa di cure – PCC) e ii) la valorizzazione 
del ruolo della “persona di fiducia” del paziente, sia per il caso di persona “capace di 
agire” (art. 1) che per la persona non più in grado di autodeterminarsi (artt. 4 e 5); regole 
più specifiche sono dettate per: i) le situazioni di emergenza o urgenza (art. 1, comma 
7°), ii) il consenso alle cure per le persone in condizioni di incapacità (art. 3), iii) le DAT 
(art. 4) e la PCC “in previsione di una futura incapacità di autodeterminarsi” (art. 5).

Vi è, poi, una disciplina espressa delle cure palliative all’art. 2, sotto la rubrica “te-
rapia del dolore, divieto di ostinazione irragionevole nelle cure e dignità nella fase finale 
della vita”. Il testo normativo fa riferimento alla l. n. 38/2010 (comma 1°) e riconosce la 
legittimità della sedazione palliativa profonda continua (commi 2° e 3°), come forma di 
terapia palliativa da attuare nei casi di “paziente con prognosi infausta a breve termine o 
di imminenza di morte” e “in presenza di sofferenze refrattarie” agli (altri) “trattamenti 
sanitari” in corso.

La correlazione tra le due leggi potrebbe incidere positivamente rispetto ad alcuni 
dei problemi individuati nell’applicazione della l. n. 38.

In particolare, sia dall’art. 1 che dall’art. 2 della l. n. 219 emerge una linea di con-
tinuità tra le cure mediche dirette ad alleviare le sofferenze del paziente e gli altri trat-
tamenti sanitari, che potrebbe contrastare la lamentata visione binaria che ancora ca-
ratterizza l’organizzazione ed erogazione dei servizi sanitari in alcuni contesti di cura, 
soprattutto in ambito ospedaliero (v. cure cd. attive vs cure palliative)35. I principi gui-

33  Il più generale art. 21, sui “percorsi assistenziali integrati”, precisa al comma 2° che “[i]l Servizio 
sanitario nazionale garantisce l’accesso unitario ai servizi sanitari e sociali, la presa in carico della persona 
e la valutazione multidimensionale dei bisogni, sotto il profilo clinico, funzionale e sociale”. 

34  La letteratura sulla l. n. 219 è sterminata. Si rinvia per tutti, anche per approfondimenti bibliogra-
fici a Zatti-Piccinni, Consistenza e fragilità del diritto in materia di relazione di cura, cit., 204 ss.

35  Sul fatto che sia l’ospedale il luogo in cui deve avvenire un cambio culturale, v. da ult. la stessa 
Agenas, Istruttoria sullo stato di attuazione della legge 38/2010, cit., 14.
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da per le proposte di cura sono, d’altronde, l’appropriatezza, l’utilità e la proporzione 
(questi i termini usati all’art. 2). Il dovere di “adoperarsi per alleviare le sofferenze” del 
paziente è un dovere di ogni medico, in qualsiasi contesto, perfino (questo il significato 
dell’“anche”) quando il paziente rifiuta o revoca il consenso ad un trattamento “indicato 
dal medico”. Ciò si traduce negli obblighi di formazione di cui all’art. 1, comma 10°, 
in base al quale la “formazione iniziale e continua” dei medici e degli altri esercenti le 
professioni sanitarie (di tutti e non solo di coloro che operano nell’ambito delle cure pal-
liative) comprende la formazione “in materia di relazione e comunicazione con il paziente, 
di terapia del dolore e di cure palliative”.

Quanto all’importanza del ruolo “attivo” riconosciuto al cittadino-potenziale pazien-
te, la l. n. 219/2017 prevede specifici doveri informativi su DAT e PCC a carico del Mi-
nistero della salute, delle regioni e delle aziende sanitarie (art. 4, comma 8° e 5, comma 
5°) nei confronti dei cittadini; più in generale, il comma 9° dell’art. 1 pone in capo ad 
“ogni struttura sanitaria pubblica o privata” il dovere di “garantire con proprie modalità 
organizzative la piena e corretta attuazione dei principi” di cui alla legge in oggetto. Il 
gerundio seguente del comma 9°, che fa riferimento alla necessità di assicurare “l’infor-
mazione necessaria ai pazienti”, oltre che “l’adeguata formazione del personale”, fa pen-
sare che le stesse siano considerate come strumenti necessari perché la legge raggiunga 
gli scopi di politica del diritto prefissi36.

La valorizzazione del ruolo del cittadino-paziente va di pari passo con gli obblighi 
delle strutture sanitarie di prevedere una adeguata formazione di tutto il personale (non 
solo di quello sanitario). 

Per il personale sanitario il già richiamato comma 10° richiede l’acquisizione di spe-
cifiche competenze, fin dalla formazione iniziale e poi nell’aggiornamento professionale, 
non solo in materia di terapia del dolore e di cure palliative, ma anche di “relazione e 
comunicazione con il paziente”. Si tratta di un passaggio culturale cruciale perché espri-
me la necessità di una riforma dei percorsi universitari non solo in medicina, ma in tutte 
le professioni sanitarie, con un’attenzione ad aspetti umanistici che sono alla base del 
nuovo paradigma delle cure palliative37. Sono serviti più di dieci anni dall’entrata in vi-
gore della l. n. 38 per l’attivazione di una scuola di specializzazione in cure palliative. Si 
attende ora una più generale riforma dei percorsi universitari che attui il chiaro disposto 
dell’art. 1, comma 10°. 

Quanto, infine, ai pericoli di medicalizzazione dei bisogni di salute ed alla necessità 
di considerare l’intervento medico come parte di un più ampio percorso di cura della 
persona, anche nella l. n. 219 non mancano gli indici normativi a favore di una visione 
olistica della salute del paziente e di sua più complessiva “presa in carico”. Questo è, 
d’altronde, il naturale precipitato del richiamo iniziale a valori che sono indicati dal 
legislatore come diritti: la vita, la salute, la dignità, l’autodeterminazione (art. 1, com-

36  V. in tal senso anche Zamperetti-Giannini, nel Forum sulla l. n. 219/2017, La formazione del 
personale sanitario (commento all’art. 1, commi 9 e 10), in BioLaw Journal - Rivista di BioDiritto, 2018, fasc. 
1, 36.

37  V. il dibattito svoltosi sulla Rivista Recenti Progressi Medici (2020, fasc. 11, 631 ss.), a seguito dell’i-
stituzione della Scuola di specializzazione, con gli interventi di De Angelis, Spinsanti, Toscani e Zuppi-
roli. Sul piano internazionale, ad esempio, il forum sviluppatosi, a cavallo dell’emergenza da Covid-19, 
nel blog del BMJ “Is palliative care having an existential crisis?”, in https://blogs.bmj.com/bmj/2019/11/12/
is-palliative-care-having-an-existential-crisis/. Da ult. anche Sicp-Siaarti, Linee guida sulla Sedazione Pal-
liativa nell’adulto, cit., 19, inseriscono la mancanza di formazione tra i “fattori ostacolanti” l’applicabilità 
della linea guida.
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ma 1°); solo a partire da questa premessa si può comprendere appieno l’affermazione 
contenuta nel comma 8° dell’art. 1 per cui “[i]l tempo di comunicazione tra medico e 
paziente costituisce tempo di cura”. Non si tratta di un’affermazione retorica, malamente 
“importata” dal Codice di deontologia medica38, ma di una affermazione che impegna 
il medico ad ascoltare il paziente per individuare obiettivi e strumenti di un percorso di 
cura adeguato ai suoi più complessivi bisogni ed aspettative di salute e di vita39.

Le conseguenze pratico-operative di tale impostazione si ritrovano in diversi pas-
saggi della legge. 

Si pensi all’art. 1, comma 4°, il quale, nel regolare la forma richiesta per l’infor-
mazione adeguata del paziente e l’acquisizione del relativo consenso, fa riferimento ai 
“modi” e agli “strumenti più consoni alle condizioni del paziente”40. 

Ancora, quando il paziente rifiuti o chieda la sospensione di trattamenti che sono 
“necessari alla propria sopravvivenza”, il medico ha il dovere di prospettare al paziente, 
“e, se questi acconsente, ai suoi familiari le conseguenze di tale decisione e le possibili 
alternative”; deve, inoltre, promuovere “ogni azione di sostegno al paziente medesimo, 
anche [che significa non solo] avvalendosi dei servizi di assistenza psicologica”.

Una visione olistica del paziente, che richiama gli approdi giurisprudenziali sulla 
stessa accezione del diritto alla salute41, emerge in modo specifico nell’art. 2, dove l’o-
biettivo clinico di alleviare le sofferenze del paziente è illuminato fin dalla rubrica dal 
riferimento alla misura dell’intervento medico (nelle diverse accezioni dell’appropria-
tezza, dell’utilità, proporzione) diretto a preservare la dignità della persona, anche nella 
fase finale della vita. 

La centralità dei bisogni e delle aspettative della persona è, infine, alla base dell’art. 
3 che riguarda le decisioni sulle persone in condizioni di incapacità. Il coinvolgimento 
della persona minore di età e dell’adulto in condizione di “incapacità” è funzionale al 
“pieno rispetto della [loro] dignità”. In questi termini può essere interpretato lo stesso 
ruolo del rappresentante legale, che è chiamato ad inter-agire, nell’interesse del paziente, 
con il medico. Le scelte cliniche devono essere basate su criteri di appropriatezza/neces-
sità (art. 3, comma 5°), che si concretizzano grazie alle competenze del personale sanita-
rio, e su criteri di proporzione, che hanno l’obiettivo di adattare il percorso terapeutico 
agli specifici bisogni, aspettative e desideri del paziente attraverso la valorizzazione delle 
capacità di comprensione e decisione del diretto interessato (art. 3, comma 1°)42.

38  V. S. Amato, Abbandono terapeutico, ostinazione irragionevole e sedazione profonda Commento a 
legge 22 dicembre 2017 n. 219, in Nuove leggi civ. comm., 2019, 176 s.

39  V. Zatti-Piccinni, Consistenza e fragilità del diritto in materia di relazione di cura, cit., 232. Sulle 
potenzialità dell’“arco terapeutico”, v. Vecchiato, Fragilità, generatività e innovazione clinica, cit., 17 ss.; 
nonché Id., L’arco terapeutico, in Studi Zancan, 2015, fasc. 4, 5 ss. e Id., Obiettivi ed esiti verificabili, ivi, 2013, 
fasc. 6, 66 ss.

40  Si rinvia sul punto a Piccinni, Modalità e forme del consenso, in Resp. med., 2019, 67 ss.
41  Non è possibile ripercorrere in questa sede l’evoluzione giurisprudenziale a proposito del danno 

biologico e del consenso informato, alla luce di quella che è stata definita una «“teoria” di sentenze» (così 
Mantovani, nel Commentario Gabrielli, Delle persone, a cura di Barba e Pagliantini, Leggi collegate, II, 
sub l. 22.12.2017, n. 219, Introduzione, 1453). Sulla “salute vissuta” si vedano già Zatti, Il diritto a scegliere 
la propria salute (in margine al caso san Raffaele), in Nuova giur. civ. comm., II, 2000, 1-12 e Durante, Di-
mensioni della salute: dalla definizione dell’Oms al diritto attuale, ivi, 2001, II, 132 ss. Sull’interazione tra 
formanti ante l. n. 219, sia consentito un rinvio a Piccinni, in Mazzoni-Piccinni, La persona fisica, spec. 
32 ss. e 38 ss. Il precipitato della concezione della salute come “vissuto” emerge d’altronde in modo netto 
anche nella giurisprudenza, cit. supra nt. 11, in tema di risarcibilità del danno non patrimoniale nel caso di 
mancata attivazione precoce di cure palliative.

42  Per approfondimenti, v. Piccinni, Prendere sul serio il problema della “capacità” del paziente dopo 
la l. n. 219/2017, in Resp. med., 2018, 249 ss.
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Anche nel caso della l. n. 219/2017, i problemi attuativi sono numerosi e sono stati 
ampiamente sottolineati dagli interpreti. 

Le difficoltà riguardano la stessa effettiva applicazione delle regole previste dal le-
gislatore. Si veda il già riportato esempio del mancato aggiornamento degli obblighi 
formativi di cui all’art. 1, comma 10° o la mancata attuazione dell’obbligo di informare 
della possibilità di redigere le DAT e di procedere alla PCC tramite i siti internet delle 
aziende sanitarie e perfino di alcune regioni ex art. 4, comma 8°, come emerge facilmen-
te attraverso una ricerca nel web. 

Ci sono, poi, più complesse questioni interpretative, come accade per le regole su 
capacità e consenso richiesti per la sedazione palliativa profonda continua (v. oltre, par. 
5 e 6).

Le preoccupazioni maggiori riguardano peraltro l’“attuazione” dei principi, che 
opportunamente il legislatore indica come compito in capo a chi organizza le strutture 
sanitarie43. Questo è l’aspetto più preoccupante rispetto alla realizzazione degli obiettivi 
anche di promozione culturale dei contesti di cura che la legge si pone. 

Si deve peraltro ricordare che, mentre il monitoraggio della l. 38 è stato molto serio, 
al momento, l’unica relazione alle Camere presentata dal Ministero della salute (l’art. 8 
della l. 219 prevede una relazione annuale) risale al 2019 ed ha riguardato solo l’istitu-
zione della banca dati nazionale sulle DAT (peraltro prevista non direttamente dalla l. 
n. 219, ma dalla l. di bilancio n. 205/2017)44.

5.	 Questioni aperte nell’interazione tra cure palliative e diritto

Alla luce del contesto normativo ora individuato è possibile accennare ad alcuni 
snodi critici nell’interazione tra diritto e cure palliative. Si tratta di una relazione sempre 
delicata e ad alto rischio di cortocircuito. In questo senso, sembra utile procedere ad un 
inventario di problemi per poi fornire qualche spunto conclusivo sulle possibilità di un 
“buon” diritto o, in altri termini, sul “se” e a “quali condizioni” il diritto possa agire 
positivamente sui sistemi di cura e di fiducia in cui le cure palliative si innestano45.

A) Quando iniziare le cure e quando iniziare a pianificarle. – Un primo problema 
riguarda il “momento giusto” per attivare le cure palliative ed attiene al rapporto tra 
queste e le cd. cure attive (meglio sarebbe parlare di altre cure). La risposta normativa, 
che viene anche dalla riflessione internazionale sul punto, è: il prima possibile. In ambito 
oncologico si è sviluppato il concetto delle cure simultanee; tutte le società scientifiche e 
la stessa World Health Organization (Who) insistono sulla necessità di iniziare sempre 
le cure palliative il più precocemente possibile. La realizzazione del diritto a cure pallia-

43  Sulla centralità di questo aspetto v. nel Commentario Gabrielli, Delle persone, cit., Leggi collegate, 
II, Benciolini, sub art. 1 l. 22.12.2017, n. 219, 1493 ss.; Aprile-Piccinni, sub art. 5 l. cit., spec. 1620 ss.

44  Ministero della Salute, Relazione ai sensi dell’articolo 8 della legge del 22 dicembre 2017, n. 219 
recante “Norme in materia di consenso informato e di disposizioni anticipate di trattamento”, aggiornata al 
30.4.2019, trasmessa alle Camere nel maggio 2019. Sul punto v. Busatta, nel Commentario Gabrielli, Delle 
persone, cit., Leggi collegate, II, sub art. 8 l. 22.12.2017, n. 219, 1638 ss.

45  Rispetto alla l. n. 219/2017 v. le considerazioni emerse nel Dialogo medici-giuristi, che riporta gli 
Atti del Convegno “Un nuovo diritto per la relazione di cura? Dopo la legge n. 219/2017”, svoltosi a Padova, 
il 30.11.2018, ed, in particolare, le relazioni introduttive di Busnelli, Orsi, Fontanella, Zamperetti e 
Zatti.



Il mantello del diritto nelle cure palliative 917

tive precoci per ogni paziente che ne abbia bisogno è ancora lontana e dipende solo in 
parte dalla carenza di personale specializzato; molto più influiscono i deficit formativi 
del personale sanitario diverso dagli specialisti in cure palliative46.

All’impreparazione dei medici e del personale sanitario si accompagna quella dei 
cittadini – pazienti e persone ad essi vicini. I cittadini sono certo poco consapevoli 
delle diverse tecniche per alleviare le sofferenze, delle modalità di azione e del corretto 
utilizzo dei farmaci per il trattamento del dolore, così come delle esigenze fisiologiche 
del paziente con una ridotta aspettativa di vita (si pensi, ad esempio, ai cambiamenti del 
regime alimentare o al tema della c.d. deprescription, farmacologica e non, per le malattie 
croniche47); ma sono sottovalutati anche i profili psicologici, esistenziali e sociali legati 
alla difficoltà di riconoscere ed accettare il limite della propria natura umana: non si 
tratta solo di affrontare la morte (più o meno) “imminente”, propria o di un proprio 
caro, ma anche di interpretare il giudizio di “inguaribilità” e di attribuire un significato 
all’esperienza che si sta vivendo48.

Queste carenze si riflettono anche nell’organizzazione dei servizi. In questo con-
testo, infatti, una adeguata interazione tra specialisti e tra diversi setting di cura, in 
particolare tra ospedale e territorio, sembra irrealistica49 e stride con l’enfasi normativa 
sull’esigenza di attivare tempestivamente programmi di cura individuali per il malato e 
per la sua famiglia50.

Come conciliare tutto ciò con la frammentazione dei servizi sanitari e sociali e 
con una più complessiva organizzazione dei servizi sanitari ancora troppo concentrata 
sulla istituzionalizzazione ospedaliera del malato, che viene trattato per lo più in fase 
acuta e che porta, ancora troppo spesso, all’equazione “malato inguaribile” / “malato 
incurabile” e, di conseguenza, a far sì che i decessi in ospedale siano ancora numerosi e 
che troppe morti in casa o negli hospice avvengano dopo pochi giorni dalle dimissioni 
ospedaliere51?

46  V. da ult. Who, Assembly Resolution WHA67.19, Strengthening of palliative care as a component 
of integrated treatment within the continuum of care; Ead., Integrating palliative care symptom relief into pri-
mary health care, entrambi citt.; World Hospice Palliative Care Alliance (Whpca)-Who, Global Atlas 
of palliative Care, II ed. 2020, in www.thewhpca.org, e, per il contesto italiano, i dati raccolti dal Gruppo 
di lavoro Sicp-Federazione Cure Palliative (Fcp) su “complessità e reti di cure palliative” (v. i documenti 
Il bisogno di cure palliative, Complessità di cure palliative e Il modello organizzativo, 2019, tutti in www.sipc.
it); Organisation for Economic Co-operation and Development (Oecd), Time for Better care at the End 
of life, Oecd Health Policy studies, OECD Publishing, 2023, passim; Kaasa et aa, Integration of oncology 
and palliative care: a Lancet Oncology Commission, in The Lancet, 18.10.2018; e, quanto al panorama italia-
no, già Siaarti, Le cure di fine vita e l’anestesista-rianimatore: raccomandazioni SIAARTI per l’approccio al 
malato morente, in Minerva Anestesiol., 2006, vol. 72, 21 ss. (per la revisione aggiornata al 2018, v. https://
www.sicp.it/documenti); “Documento condiviso” per una pianificazione delle scelte di cura, Grandi insuffi-
cienze d’organo “end stage”: cure intensive o cure palliative?, 2013, promosso dalla Siaarti, ed approvato da 9 
società scientifiche, ibidem; Associazione Italiana di Oncologia Medica (Aiom), Documento di consenso 
sulle cure simultanee in Oncologia, 2013, e Aiom-Sicp, Cure palliative precoci e simultanee, 2015, entrambe 
in https://www.aiom.it.

47  Cabrera J A, Mota M, Pais C, a aa., Deprescription in Palliative Care, in Cureus, 2023, 15(5).
48  Sul punto v. Spinsanti, Morire in braccio alle Grazie. La cura giusta nell’ultimo tratto di strada, Il 

Pensiero Scientifico Editore, 2017; Viafora, op. cit., 197 ss.
49  Tant’è che il Ministero ha ridefinito gli standard ai fini della verifica dell’erogazione dei Lea da 

parte delle Regioni, modificando gli indicatori delle cure domiciliari. V. sul punto Ministero della Sa-
lute, Rapporto al Parlamento sullo stato di attuazione della Legge n. 38 del 15 marzo 2010, 2019, cit., 39-45.

50  V. supra, par. 3, spec. nt. 21, 32 e 33.
51  V. Agenas, Istruttoria sullo stato di attuazione della legge 38/2010, cit., 110.
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B) Dove curare. – I possibili setting di cura, oltre al più tradizionale contesto ospe-
daliero, sono l’hospice ed il c.d. domicilio (la “casa” del paziente o di un familiare di-
sponibile a prendersene cura52). La normativa sulle cure palliative tenta, opportuna-
mente, di invertire la tendenza del luogo di cura favorito, privilegiando il domicilio ed 
eventualmente l’hospice all’ospedale; l’incentivazione delle cure ambulatoriali (anche in 
day-hospice, oltre che in day-hospital) indica la possibile complementarietà dei luoghi di 
cura. Molto resta, però, da fare rispetto ad una programmazione adeguata dei percorsi 
di cura, con un’attenzione alle fasi di passaggio tra i diversi setting ed alla valorizzazione 
di pazienti e familiari rispetto alla scelta del luogo più indicato a gestire bisogni com-
plessi. La possibilità di individuare il luogo più adeguato è strettamente dipendente dal 
tempo e dalle modalità attraverso cui viene instaurata la relazione di cura e costruita la 
reciproca fiducia, basata anche su una comunicazione onesta con il paziente ed il suo 
entourage familiare, nell’interazione tra servizi sanitari e sociali, ospedale e territorio, 
professionisti anche del terzo settore e volontari. Solo per portare un esempio, la morte 
in casa o in hospice dopo pochi giorni dalle dimissioni, così come la riospedalizzazione 
tramite pronto soccorso del paziente, e l’eventuale morte in pronto soccorso di pazienti 
con malattie oncologiche o cronico-degenerative, sono senz’altro un indice di un mal 
funzionamento del sistema53. 

C) Chi coinvolgere: ruoli e responsabilità nelle cure. – Il personale sanitario, nell’e-
sercizio della propria autonomia professionale, ha la competenza e responsabilità delle 
prestazioni professionali sanitarie, che si inseriscono nell’ambito della presa in carico 
globale dell’assistito e del suo nucleo familiare, rispetto al bisogno di cure palliative. Le 
cure sanitarie comprendono cure primarie e cure specialistiche. Diverse sono le figure, 
professionali e non, coinvolte: dal medico di medicina generale, al medico ospedaliero 
al medico ambulatoriale al personale infermieristico, fino al fisioterapista, al dietista, 
all’assistente sociale, all’operatore socio-sanitario, allo psicologo54.

A tali professionisti si affiancano gli specialisti in cure palliative. In proposito, la nor-
mativa di riferimento, in armonia con la letteratura medica, fa costante riferimento ad 
equipe “multidisciplinari e multiprofessionali” che lavorano in rete55. Proprio l’idea di 
un’attivazione precoce delle cure ha portato peraltro a valorizzare – accanto ai professio-
nisti specializzati in cure palliative ed organizzati in equipe, il cui intervento è modulato 
in base alla natura del bisogno, alla complessità e intensità dell’intervento assistenziale, 
nonché alla sua prevedibile durata56 – gli altri professionisti, ed in particolare il medico 
di medicina generale o il pediatra di libera scelta; questi ultimi, nei percorsi assistenziali 

52  Sull’importanza della “casa” del paziente come luogo privilegiato di cura, v. da ult. anche il d.m. 
Salute n. 77/2022, cit., All. 1, punto 10. Per alcuni spunti filosofici, Viafora, op. cit., 203 ss. 

53  Per alcuni dati, v. Agenas, Istruttoria sullo stato di attuazione della legge 38/2010, cit., spec. 110 
ss. e 17 ss.

54  Per richiamare le figure indicate nell’Accordo Stato-Regioni del 10.7.2014 di individuazione delle 
figure professionali competenti nel campo delle cure palliative e della terapia del dolore, nonché delle strutture 
sanitarie, ospedaliere e territoriali, e assistenziali coinvolte nelle reti delle cure palliative e della terapia del 
dolore ex art. 5, comma 2°, l. n. 38/2010.

55  Il programma per il raggiungimento dei Lea rispetto alla “presa in carico globale dell’assistito 
e del suo nucleo familiare, in ambito ospedaliero, con l’attività di consulenza nelle U.P., ambulatoriale, 
domiciliare e in hospice” riguardo alle cure palliative è incentrato sulle “reti locali di cure palliative”, 
integrate in quelle regionali e nazionali (v. da ult. il d.m. Salute n. 77/2022, più volte citato).

56  V. già art. 2 d.p.c.m. 14.2.2001, cit.
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integrati in cui si inseriscano cure palliative domiciliari, di regola, coordinano l’attività 
clinica nell’ambito del progetto di assistenza individuale, e – insieme al servizio di cure 
palliative domiciliari – devono assicurare l’erogazione di assistenza adeguata57.

Non si possono nascondere le carenze della medicina del territorio e, in particolare, 
l’inadeguato coordinamento tra medici di medicina generale ed ospedale58. Dal punto 
di vista del bisogno di continuità assistenziale del paziente e di comprensione e accetta-
zione delle cure palliative, la loro attivazione precoce con il coordinamento dell’attività 
clinica da parte del medico di medicina generale permetterebbero al paziente ed al suo 
nucleo familiare di avere un punto di riferimento stabile, “integrato”, per l’appunto, con 
l’equipe di cure palliative.

Qualche precisazione va fatta anche rispetto al ruolo del paziente e dei suoi familiari. 
Il rapporto di cura è funzionale alla realizzazione degli interessi del paziente; nella 

relazione devono essere coinvolte le persone di sua fiducia, se e nella misura in cui il 
paziente “lo desideri” (v. art. 1, comma 2°, l. n. 219). In quest’ottica, tutta la normativa in-
siste sulla necessità di rendere il paziente e la sua rete anche informale di supporto com-
partecipi nella pianificazione del percorso di cure, palliative e non: a questo si riferisce 
il principio di consensualità progressiva, ed i doveri di comunicazione ed informazione 
adeguate alla condizione in cui si trova l’interessato. 

Nel caso di paziente con grave sofferenza e/o con ridotta aspettativa di vita, vi pos-
sono essere dubbi sulla capacità dello stesso di interloquire con il personale sanitario (v. 
supra, par. 4). 

In proposito, è utile ricordare che ogni persona (indipendentemente dalla sua ca-
pacità di interloquire con il personale sanitario e dalla presenza o meno di figure a lei 
vicine o rappresentanti incaricati di farne le veci) ha il diritto di essere coinvolta nelle 
scelte sulla propria salute, anzitutto attraverso l’ascolto e un’informazione adeguata alle 
sue condizioni di salute (v. più analiticamente il comma 3° dell’art. 1 l. n. 219, oltre al già 
richiamato comma 8°); se dotata di capacità di fatto (anche ridotta), può scegliere di ri-
cevere solo in parte le informazioni che la riguardano e può indicare una persona di sua 
fiducia (inclusi i familiari) per affiancarla nelle decisioni o per ricevere le informazioni al 
suo posto ed, eventualmente, esprimere il consenso alle cure. 

Quando la persona non ha la “capacità di agire”59 non può acconsentire alle cure 
o rifiutarle e il medico deve coinvolgere, con modalità che variano in base alla condi-
zione di incapacità, l’eventuale rappresentante (fiduciario o rappresentante legale) nelle 
decisioni di cura. In mancanza di un rappresentante, può essere coinvolto anche il care-
giver/“protettore naturale” che il medico individui come più adeguato (anche tenendo 
conto della “persona di fiducia” indicata dal paziente con ridotta capacità). Si dovrà, poi, 
valutare l’opportunità di aprire un’amministrazione di sostegno, ai sensi dell’art. 406, 
comma 3°, cod. civ. 

57  L’art. 21 del d.p.c.m. 12.1.2017 prevede che, nell’ambito del Progetto di assistenza individuale 
(PAI), “il coordinamento dell’attività clinica rientra tra i compiti del medico di medicina generale o del 
pediatra di libera scelta, fatti salvi i casi in cui il soggetto responsabile del rapporto di cura sia stato diver-
samente identificato”. V., inoltre, da ult. d.m. Salute n. 77/2022, cit., all. 1, punto 12, nonché l’art. 23 del 
d.p.c.m. 12.1.2017 sulle cure palliative domiciliari.

58  V. Agenas, Istruttoria sullo stato di attuazione della legge 38/2010, cit., 27 s. e 111.
59  Si utilizza la terminologia – invero vetusta – dell’art. 1 comma 5° per fare riferimento a chi sia in 

una condizione di totale incapacità di fatto (c.d. incapacità naturale di agire) o di limitazione della propria 
capacità legale di agire, dipendente dalla condizione di minore età o da una sentenza di interdizione o da 
un provvedimento di amministrazione di sostegno che limiti la capacità di prendere decisioni sanitarie 
(c.d. incapacità legale di agire).
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Quanto ai familiari, questi devono essere intesi in senso ampio come le “persone 
vicine al malato”. Su questo punto l’art. 1, comma 2°, è chiaro nel riferirsi alla “persona 
di fiducia” indicata dal paziente60.

I familiari sono anche destinatari delle cure: direttamente (in vista del loro be-
nessere) ed indirettamente: il loro benessere è, infatti, funzionale al benessere del 
paziente. I bisogni dei familiari sono comunque subordinati a quelli del paziente ri-
spetto alle scelte di cura dello stesso. In particolare, non possono decidere al po-
sto del paziente, salvo che questi non li abbia delegati, istituendoli come fiduciari. 
Tra i doveri di cura del medico rientra anche quello di individuare il caregiver più ade-
guato (con ripercussioni anche sul possibile luogo di cura del paziente, ad esempio) e di 
migliorare le capacità di intervento (c.d. empowerment) della cerchia familiare/relazio-
nale del paziente61.

Ciò vale per tutte le cure e dunque anche per le cure palliative.

D) La sedazione palliativa. – Un banco di prova particolarmente interessante delle 
difficoltà che possono insorgere nell’incontro tra diritto e medicina palliativa è dato dal-
la sedazione palliativa profonda continua (SPPC), di cui l’art. 2 della l. n. 219 si occupa 
al comma 2° e 3°.

Tale pratica era considerata legittima, sul piano etico e giuridico, anche prima della 
l. n. 21962. 

Il legislatore ne ha voluto precisare l’ambito di operatività per dissipare alcuni dub-
bi legati anche al “senso” del ricorso alla stessa. Il dubbio, che ha accompagnato il dibat-
tito pubblico anche in altri paesi, riguarda se la SPPC sia volta ad alleviare il dolore del 
paziente morente, a negare l’esperienza della morte o, infine, ad accelerarla63. Le criticità 
della pratica sono testimoniate dalla stessa evoluzione terminologica. Alla “sedazione 
palliativa” ci si riferiva originariamente come “sedazione terminale”64. Il legislatore, re-

60  V. sul punto Lenti, I ruoli di protezione, in Resp. med., 2019, 113 ss. e Olivero, I ruoli di prote-
zione, ibidem, 122 ss. La normativa secondaria (antecedente alla l. 219/2017) si riferisce indistintamente ai 
“familiari” o al “caregiver”. V. ad esempio il d.p.c.m. 12.1.2017, e il d.m Salute, n. 77/2022, entrambi citt.

61  V., ad esempio, l’art. 31 d.p.c.m. 12.1.2017 sull’“assistenza sociosanitaria residenziale alle persone 
nella fase terminale della vita” in cui si precisa che gli Hospice, organizzati in equipe multidisciplinari e 
multiprofessionali, assicurano, oltre al resto “programmi formalizzati per l’informazione, la comunica-
zione e il sostegno al paziente e alla famiglia, l’accompagnamento alla morte e l’assistenza al lutto” (oltre 
che “l’audit clinico e il sostegno psico-emotivo dell’equipe”). Così il già richiamato art. 4 prevede, rispetto 
all’“assistenza di base”, obiettivi di sensibilizzazione, informazione ed educazione sanitaria di “cittadini”, 
“pazienti” e “familiari”. 

Rispetto alla valutazione degli esiti delle pratiche sanitarie e socio-sanitarie si è proposto di differen-
ziare: i) gli esiti (meramente) prestazionali; ii) quelli “da personalizzazione” dell’intervento, e iii) quelli da 
“concorso al risultato”. I tre livelli di esito sono presentati come incrementali e l’ultimo richiede pratiche 
(e professionisti adeguatamente formati) capaci di valorizzare le risorse (non professionali) della persona 
e della sua rete sociale-familiare (Vecchiato, Fragilità, generatività e innovazione clinica, cit., 19; Id., L’arco 
terapeutico, cit., 6 ss. e Id., Obiettivi ed esiti verificabili, cit., 73).

62  V. per tutti Comitato Nazionale per la Bioetica (CNB), Sedazione palliativa profonda continua 
nell’imminenza della morte, parere del 29 gennaio 2016.

63  Sul dibattito pubblico francese rispetto al nuovo testo dell’art. L 1110-5-2 del Code de la santé 
publique (v. Loi no 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des person-
nes en fin de vie), v., per tutti, Razzano, Sedazione palliativa profonda continua nell’imminenza della morte o 
sedazione profonda e continua fino alla morte. La differenza tra un trattamento sanitario e un reato. Il parere 
del CNB, la legge francese e le proposte di legge all’esame della Camera dei deputati, in Biodiritto-BioLaw 
Journal, 2016, fasc. 3, 141 ss.

64  V. sul punto ad esempio, Sicp-Siaarti, Linee guida sulla Sedazione Palliativa nell’adulto, cit., 10 e 14.
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cependo le indicazioni provenienti dalla buona pratica clinica, ha voluto chiarire che si 
può ricorrere alla SPPC solo nei casi di “paziente con prognosi infausta a breve termine 
o di imminenza di morte”, in presenza di “sofferenze refrattarie ai trattamenti sanitari”. 
Si è voluto, dunque, radicare il significato di questa pratica nell’alleviamento della sof-
ferenza del paziente.

Anche la comunità medico-scientifica considera la SPPC con particolare attenzio-
ne. Le difficoltà di legittimazione pratica emergono chiaramente nella “linea guida sul-
la sedazione palliativa nell’adulto”65; promossa dalla Società italiana di cure palliative 
(Sicp) e dalla Società italiana di Anestesia, Analgesia, Rianimazione e Terapia Intensiva 
(Siaarti), e pubblicata nel 2023 nel Sistema Nazionale Linee Guida, istituito ai sensi della 
legge Gelli, la linea guida è un esempio interessante di interazione tra diritto e medicina.

Si tratta di una sola “Raccomandazione”, accompagnata da una “Raccomandazione 
per la ricerca”, che potrebbe risultare deludente dal punto di vista della “robustezza 
scientifica”, tant’è che la “forza” della raccomandazione è indicata come “condizionata, 
a favore dell’intervento” e la “certezza delle prove” come “molto bassa”66. 

La rilevanza – di governance clinica/ politica sanitaria – del documento è più chiara 
se le raccomandazioni sono affiancate alle “indicazioni di buona pratica clinica”, nonché 
dalla parte introduttiva ed esplicativa del testo. Ne emerge la preoccupazione “etico-de-
ontologica” e “giuridica” legata al fatto che la sedazione palliativa agisce “sulla vigilanza 
(coscienza) e su malati in condizioni di fragilità psico-fisica per fase avanzata o terminale 
di malattia” ed è pertanto una “procedura terapeutica delicata che esige di essere con-
dotta in modo corretto rispettando i requisiti clinico-organizzativi e gli specifici aspetti 
etico-deontologici e giuridici”67. Ancora una volta, si sottolinea il problema definitorio, 
che si accompagna alla “variabilità delle prassi cliniche nei vari setting di cura”, uniti 
alla limitata disponibilità di cure palliative rispetto ai “bisogni di tutti i malati in fase 
avanzata e terminale di malattia” ed alla “insufficiente” “sensibilizzazione dei sanitari al 
controllo delle sofferenze […] per un deficit di formazione”. Ne consegue che la sedazio-
ne palliativa “è una procedura insufficientemente conosciuta e attuata in tutti i setting 
di cura”. 

La linea guida nazionale ha, dunque, la finalità di favorire la diffusione della seda-
zione palliativa ed una sua corretta attuazione, per “rispondere in modo efficace ai biso-
gni delle persone malate attuando un controllo delle sofferenze refrattarie di fine vita al 
fine di migliorare la qualità di vita residua e di morte del malato”, e, allo stesso tempo, 
per migliorare “la qualità dei vissuti dei familiari”, “facilitare la loro elaborazione del 
lutto” e “ridurre il distress morale dei professionisti sanitari che si confrontano con le 
sofferenze delle persone da loro assistite”68.

Sul piano giuridico, particolare rilievo pratico hanno assunto i dubbi interpretativi 
posti dall’espressa menzione nell’art. 2 della l. n. 219/2017 del “consenso del paziente” 
per il ricorso alla sedazione palliativa. Ci si è chiesti cosa fare quando, per le condizio-

65  Op. ult. cit.
66  Sicp-Siaarti, Linee guida sulla Sedazione Palliativa nell’adulto, cit., 21 e 40 s., anche nella parte 

sulla “giustificazione” della scelta di proporre, ciononostante, una Linea guida.
67  Ivi, 10, e 24 dove si precisa che “dalla letteratura risulta che la SP non abbrevia il tempo di vita 

residua e che la sopravvivenza dei pazienti sedati in fase terminale non differisce da quella di pazienti non 
sedati”. Così a p. 25 si specifica che “[L]e decisioni che portano all’avvio ed al mantenimento della SP 
devono sempre tenere presenti criteri di accettazione, di fattibilità e del sistema valoriale attribuito a tale 
approccio terapeutico della persona prossima alla morte, dei familiari e dell’equipe curante”.

68  Ivi, 10 e v. anche 16 sugli obiettivi ed i “benefici attesi”.
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ni di particolare vulnerabilità, non è possibile ottenere il consenso del paziente – non 
solo ove questi sia in condizioni di “incapacità di agire”, ma anche quando si trovi in 
una condizione di sofferenza tale da non potere essere coinvolto in processi decisionali 
complessi69. Così, che fare se, a fronte di paziente non in grado di esprimere il consenso 
ed in una situazione in cui la SPPC è indicata sul piano clinico, i familiari la rifiutano? 
Si sono altrove approfonditi questi problemi70, ma è bene qui ricordare che (anche) le 
regole sul consenso vanno interpretate in vista del senso (quello che i giuristi chiamano 
ratio) delle norme e che l’art. 2 non può non leggersi alla luce dei più generali principi 
indicati agli artt. 1 e 3.

6.	 Possibilità di un diritto “gentile” nelle cure palliative: dal consenso al senso

In definitiva, il diritto può funzionare come diritto “gentile” nelle cure palliative 
se contribuisce, in primis, a centrare la relazione di cura attorno al problema – clinico/
professionale, umano/relazionale e, anche, giuridico – della ricerca di un senso, condi-
viso, rispetto alle cure erogabili ed erogate all’interno della relazione e a definire, di 
conseguenza, il percorso terapeutico possibile per la persona interessata. Come si è già 
accennato a proposito della SPPC anche le regole sul “consenso informato”, rectius il 
principio della consensualità delle cure71, si collocano in questo più ampio scenario.

Il diritto può contribuire a raggiungere questo obiettivo, ed in definitiva a far fun-
zionare adeguatamente la relazione di cura, attraverso il suo linguaggio normativo, fatto, 
anzitutto, di principi e regole generali, che discendono dal dettato costituzionale e sono 
oggi specificati principalmente in 3 testi legislativi: la l. n. 833/1978 e successiva legisla-
zione attuativa, la l. n. 38/2010 e la l. n. 219/2017. 

La pur complessa “costellazione di valori” che ne risulta72 permette di ordinare le 
molteplici norme di dettaglio che si rinvengono nella legislazione nazionale e regionale e, 
soprattutto, nella normativa secondaria.

Le criticità in questa interazione sono numerose. 
La prima difficoltà, di carattere formale, consiste in un’interazione oculata tra queste 

diverse fonti e “centri di produzione/promozione” del diritto delle cure palliative. Le 
norme si evolvono e si integrano in questo campo in armonia con strumenti di autore-
golamentazione. Accanto alle regole di deontologia, elaborate dagli ordini professio-
nali, ci sono cultura, prove scientifiche e buone pratiche cliniche, che si costruiscono 
nell’ambito della comunità medico-scientifica. Il legislatore, in particolare, non può dire 
tutto quanto il medico deve fare73, ma è opportuno indichi con chiarezza gli obiettivi da 
raggiungere e gli strumenti per farlo.

Rispetto agli obiettivi da raggiungere, i principi “critici” per un “buon” diritto delle 
cure palliative sono quelli che si sono nel tempo faticosamente costruiti nel dialogo tra 

69  Tant’è che, per risolvere il problema, si è proposto di prescindere dalla categoria giuridica della 
capacità di agire (cfr. Femia, Sedazione palliativa profonda continua e soggettività morente, in Annali della 
Sisdic, 2019, fasc. 3, 93 ss.).

70  Piccinni-Orsi, Il problema del consenso nella sedazione palliativa profonda continua, in Resp. med., 
2023, 201 ss.

71  Per tutti, Zatti, Brevi note sull’interpretazione della legge, cit., 4 ss.
72  Zatti, Il corpo e la nebulosa dell’appartenenza, cit., 1 ss.
73  La Corte costituzionale si è espressa in modo molto chiaro sul rapporto tra diritto e medicina 

rispetto al diritto della relazione di cura sin da Corte cost., 26.6.2002, n. 282, commentata, ex multis, in 
Giur cost., 2002, 2012 ss., con note di D’Atena, Morana, Cavasino. 
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diritto e medicina e che fanno ormai parte del diritto vigente: 1) promozione di cure ap-
propriate e proporzionate per il paziente “inguaribile”; 2) riconoscimento del suo ruolo 
attivo e del ruolo di supporto delle persone a lui vicine; 3) principio di consensualità 
delle cure, inteso come necessità di costruire un consenso progressivo, nell’ambito di 
una pianificazione delle cure in cui il paziente ed i curanti condividono il senso delle 
stesse e le possibilità per il paziente e i suoi familiari74; 4) valutazione della capacità (“di 
agire”) del paziente intesa sempre più come possibilità concreta di prendere parte alle 
decisioni che lo riguardano, da preservare e supportare75.

Si tratta di principi che non solo sono alla base della relazione tra il paziente ed i 
curanti, ma anche dell’organizzazione di servizi di cura adeguati.

Rispetto agli strumenti per raggiungere gli obiettivi, si può ricordare come proprio 
la normativa di dettaglio attuativa sulle cure palliative (si vedano i più volte cit. d.p.c.m. 
14.2.2001 e 12.12017, oltre che il più recente d.m. n. 77/2022) porti a configurare i relati-
vi Lea come livelli di “processo”, oltre che di “risultato”76. Questo può incentivare la ri-
configurazione delle pratiche e delle relazioni di cura entro quella che è stata definita la 
“chiave di volta dell’arco terapeutico”. Si tratta di un percorso metodologico nelle decisio-
ni sanitarie e socio-sanitarie le cui pietre portanti e correlate, sono date da: i) valutazione 
clinica, diagnosi e ii) prognosi, iii) pianificazione del percorso, iv) cura (come cure e care) 
e v) valutazione degli esiti. Un percorso in grado di arginare gli approcci “prestazionali” 
e di far convergere capacità professionali e non professionali, della persona e di chi ha 
interesse al suo bene77.

74  Paolo Zatti ha spesso insistito sulle risonanze tra linguaggio giuridico e linguaggio medico. A 
proposito del principio di consensualità che connota almeno in parte il linguaggio della l. n 219, ricorda 
che questo si basa non solo sul fondamento, interno al diritto, dell’habeas corpus e dell’autodeterminazione 
del paziente che funzionano come “limite di un potere del medico, ma su una concezione della cura che 
è scritta nelle tavole della legge […] della medicina: quella per cui un trattamento medico è cura solo in 
tanto in quanto è appropriato/proporzionato, connotati che si definiscono in base a indici oggettivi, di tipo 
scientifico e clinico, e insieme a indici soggettivi, in cui l’appropriatezza include una commisurazione alla 
singolarità della persona curata: al suo personale rapporto con la sofferenza e alle sue scelte di vita” (così Id., 
Cultura della relazione e linguaggi normativi, in Resp. med., 2018, 31).

75  Già Zatti, Il tragico caso di Carmelo P. (spunti in tema di limitata capacità di fatto), in Nuova giur. 
civ. comm., 2003, II, 315 ss. 

76  V. sul punto Vecchiato, Fragilità, generatività e innovazione clinica, cit., 19.
77  Ivi, 17 ss.; nonché Id., L’arco terapeutico, in Studi Zancan, 2015, fasc. 4, 5 ss. e Id., Obiettivi ed esiti 

verificabili, ivi, 2013, fasc. 6, 66 ss., ove si insiste sull’importanza della valutazione degli esiti e si richiama 
il valore aggiunto di pratiche mirate al “concorso al risultato” da parte del paziente.




