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ONOREVOLI SENATORIL — Il presente disegno
di legge ¢ volto a tutelare la dignita giuridica
e la volonta del morente incapace. In partico-
lare esso istituisce alcuni strumenti e istituti
attraverso i quali la persona puo accordare
0o meno il proprio consenso a sottoporsi a
trattamenti sanitari e fornire disposizioni in
merito ai propri beni prima che sopraggiunga
lo stato di incapacita. Un intervento norma-
tivo di questo genere non pud non prescin-
dere da una precisa, attenta e puntuale rego-
lamentazione del rapporto medico-paziente;
ecco perché il disegno di legge muove da
una prima esatta formulazione giuridica del
«consenso-dissenso informato».

Il disegno di legge ha la pretesa di preci-
sare alcuni punti cardine delle due figure
che va a costruire: il «mandato in previsione
dell’incapacita» che ha contenuto stretta-
mente patrimoniale e il «testamento di
vita» che ha per oggetto le direttive antici-
pate in materia sanitaria e di disposizione
del proprio corpo.

Con il «mandato in previsione dell’incapa-
cita» si € inteso colmare alcune fasi lasciate
scoperte dall’ultima legge sull’amministra-
zione di sostegno, legge 9 gennaio 2004,
n. 6, di cui doveva essere un logico comple-
tamento.

Si ¢ voluta lasciare all’autodeterminazione
del singolo la facolta di dare disposizioni ad
un mandatario di fiducia sui propri beni, su
tutti o solo su alcuni, nell’eventualita che so-
praggiunga 1’incapacita.

Perche questi due istituti abbiano una
vera ragione d’essere giuridica devono dare
piena certezza al disponente che le sue diret-
tive vengano comunque rispettate. Da una
prospettiva psicologica chi va a disporre un
«testamento di vita» deve avere due certezze:

una prima che nasce dalla consapevolezza
della solennita e dell’importanza del gesto
giuridico e per questo si & scelta la forma
pubblica notarile con I’eventuale presenza
di un medico, ed una seconda che dia cer-
tezza di esecuzione, e per questo si € optato
per la vincolativita delle direttive nei con-
fronti del medico.

E stato anche affrontato il problema della
«attualita temporale delle direttive». Si dice
che «la scienza corre ormai piu veloce dei
sogni» quindi anche piu delle conoscenze
scientifiche, in particolare di quelle autoriz-
zate al momento della dichiarazione e si ¢,
di conseguenza, prevista la facolta per il me-
dico di disattenderle, quando sia obiettiva-
mente riconosciuto il venire meno della
loro attualita scientifica. Ma si ¢ anche af-
frontato il problema di una loro «attualita
psicologica», perché puo essere diverso 1’ap-
proccio psicologico alla malattia, solo even-
tuale, di un disponente sano da quello di
un disponente gia malato, magari terminale,
ecco perché e stato previsto che la «revoca»,
anche parziale, in casi di emergenza di vita,
possa essere svincolata dalla forma notarile,
seppure seguita da precise disposizioni pro-
cedurali per una sua adeguata pubblicita.

Altro principio essenziale, oggetto di nor-
mazione, nato dall’esperienza e dalla dottrina
straniera, & quello dell’«esclusivo e migliore
interesse» della persona incapace.

Il «testamento di vita» pud contenere an-
che la nomina di un fiduciario che dovra ot-
temperare alle direttive impartite o sostituirsi
al disponente, divenuto incapace, nelle deci-
sioni di «carattere sanitario». Nell’adempi-
mento dovra agire nell’«esclusivo e migliore
interesse» dell’incapace tenendo conto di vo-
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lonta gia espresse e dei valori e delle convin-
zioni del soggetto divenuto incapace.

Si ¢ voluto prevedere una disciplina in
materia di situazioni di emergenza, di sog-
getti minori e si & data importanza alla capa-
cita di discernimento del minore stesso in li-
nea con l’attuale tendenza comunitaria.

Presupposto di efficacia sia del «mandato
in previsione dell’incapacita» che del «testa-
mento di vita» ¢ lo stato di incapacita deci-
sionale del disponente. Consapevoli della de-
licatezza di questo accertamento e della con-
temporanea necessita che questo avvenga in
tempi brevi, si & prevista l’istituzione di
una commissione medica che attesti la inca-
pacita decisionale del disponente. Affinché i
due istituti, in particolare il «testamento di
vita», abbiano una reale efficacia e, nel con-
tempo, assicurino al disponente la certezza di
una loro applicazione, ci si ¢ convinti che
presupposti imprenscindibili siano: la «cono-
scibilita delle disposizioni», la loro «archi-
viazione» su scala nazionale e la «accessibi-
lita» all’informazione, nel pieno rispetto
della vigente normativa sulla tutela della pri-
vacy.

E stato inoltre previsto un registro gene-
rale dei «mandati in previsione dell’incapa-
cita» e dei «testamenti di vita» tenuto in
modo informatico dal Consiglio nazionale
del notariato.

In particolare, all’articolo 1 vengono intro-
dotte le definizioni di «testamento di vita» e
«mandato in previsione dell’incapacita».
Vengono altresi definiti sia il trattamento sa-
nitario sia l’incapacita decisionale del sog-
getto interessato.

L’articolo 2 stabilisce che i soggetti inte-
ressati possano essere sottoposti a tratta-
mento sanitario solo dopo avere rilasciato
un ampio e chiaro consenso informato.

L’articolo 3 indica le modalita in cui il
consenso deve essere manifestato nel caso
in cui il soggetto sia incapace di accordarlo
o rifiutarlo.

L’articolo 4 introduce il principio dell’«e-
sclusivo e migliore interesse» che deve es-

sere seguito da coloro che consentono o ri-
fiutano un trattamento sanitario per conto
di altri.

L’articolo 5 prevede che non sia necessa-
rio il consenso al trattamento sanitario nei
casi in cui la persona incapace sia in pericolo
di vita.

L’articolo 6 tratta dei soggetti minori e di
coloro 1 quali sono tenuti a esprimere il con-
senso al trattamento sanitario.

L’articolo 7 tratta dei soggetti interdetti.

L’articolo 8 stabilisce le modalita in cui
deve essere accordato il consenso nel caso
siano diversi 1 soggetti legittimati ad espri-
merlo.

L’articolo 9 prevede la possibilita di sosti-
tuzione di una o piu persone nel mandato in
previsione dell’incapacita nel caso in cui il
mandatario non possa o0 non voglia portare
a compimento 1’incarico.

Gli articoli 10 e 11 indicano rispettiva-
mente la forma e il contenuto del mandato
in previsione dell’incapacita.

All’articolo 12 vengono previsti il rendi-
conto e il controllo del mandato in previ-
sione dell’incapacita.

All’articolo 13 vengono indicati i casi in
cui il mandato perde efficacia.

L’articolo 14 tratta del testamento di vita.

L’articolo 15 indica la forma secondo cui
deve essere redatto il testamento di vita, spe-
cificando che deve essere un atto pubblico
notarile.

L’articolo 16 stabilisce che il testamento
di vita e il mandato in previsione dell’inca-
pacita sono efficaci quando interviene lo
stato di incapacita decisionale del disponente
e indica le modalita di accertamento della
medesima incapacita.

L’articolo 17 prevede la possibilita di rin-
novare, modificare e revocare il testamento
di vita e il mandato in previsione dell’inca-
pacita.

L’articolo 18 istituisce il registro dei man-
dati in previsione dell’incapacita e dei testa-
menti di vita.
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L’articolo 19 stabilisce che il testamento | tronico, ad essi connesso, non sono soggetti
di vita, il mandato in previsione dell’incapa- | all’obbligo della registrazione e sono esenti
cita, le copie degli stessi, le certificazioni e | dall’imposta di bollo e da qualunque altro
qualsiasi altro documento, cartaceo ed elet- | tributo.
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DISEGNO DI LEGGE

Art. 1.
(Definizioni)

1. 11 testamento di vita ¢ un documento
scritto in cui la persona riporta le proprie vo-
lonta in relazione ai trattamenti sanitari, non-
ché in ordine all’'uso del proprio corpo o di
parti di esso nei casi consentiti dalla legge,
alle modalita di sepoltura e all’assistenza re-
ligiosa.

2. 11 mandato in previsione dell’incapacita
¢ il contratto con il quale si attribuisce al
mandatario il potere di compiere atti giuri-
dici in nome e nell’interesse del rappresen-
tato in caso di incapacita sopravvenuta di
quest’ultimo.

3. E considerato trattamento sanitario tutto
cio che con qualsiasi mezzo viene praticato
per scopi connessi alla tutela della salute,
sia a fini terapeutici che diagnostici, pallia-
tivi ed estetici.

4. E considerato privo di capacita decisio-
nale colui che, anche temporaneamente, non
¢ in grado di comprendere le informazioni
necessarie circa il trattamento sanitario e di
apprezzare le conseguenze che ragionevol-
mente possono derivare dalla propria deci-
sione.

Art. 2.

(Consenso informato)

1. Nessuno puo essere sottoposto a tratta-
mento sanitario se non dopo avere espresso
il proprio consenso in modo libero, consape-
vole ed esplicito. L’espressione del consenso
deve essere preceduta da una accurata infor-
mazione circa la diagnosi, la prognosi, lo
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scopo e la natura del trattamento proposto, i
benefici e i rischi prospettabili, nonché gli
eventuali effetti collaterali.

2. E fatto salvo il diritto del soggetto inte-
ressato, che presta o non presta il consenso
al trattamento sanitario, di rifiutare del tutto
o in parte le informazioni che gli competono;
il rifiuto puo intervenire in qualunque mo-
mento. Il consenso al trattamento puo essere
revocato, anche parzialmente, in ogni tempo.

Art. 3.

(Decisioni sostitutive)

1. Se la persona interessata ¢ incapace di
accordare o di rifiutare il proprio consenso
al trattamento sanitario, il consenso o il dis-
senso risulta dal testamento di vita o puo es-
sere reso da una persona autorizzata ai sensi
della legislazione vigente in materia.

2. Se non sono stati nominati un ammini-
stratore di sostegno, un tutore, un mandatario
o un fiduciario del soggetto, il consenso o il
dissenso al trattamento sanitario ¢ espresso,
nell’ordine: dal coniuge non separato legal-
mente o di fatto, dai figli, dal convivente sta-
bile individuato con i criteri di cui alla legge
4 maggio 1983, n. 184, dai parenti entro il
quarto grado. In caso di dissenso provvede
il giudice competente.

Art. 4.

(Esclusivo e migliore interesse)

1. Chi consente ad un trattamento sanitario
per conto di altri o lo rifiuta & tenuto ad
agire nell’esclusivo e migliore interesse della
persona incapace, tenendo conto delle even-
tuali volonta espresse in precedenza dalla
medesima, nonché dei valori e delle convin-
zioni notoriamente propri della persona in
stato di incapacita.
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Art. 5.

(Situazioni di urgenza)

1. 11 consenso al trattamento sanitario non
¢ richiesto in situazioni di urgenza, quando
la vita della persona incapace ¢ in pericolo
ovvero quando la sua integrita fisica & co-
munque messa a rischio.

2. In analogia a quanto disposto dal
comma 1, 1l consenso al trattamento sanitario
non ¢ richiesto in caso di minore che ¢ in pe-
ricolo di vita o la cui integrita fisica ¢ co-
munque messa a rischio.

Art. 6.

(Soggetti minori)

1. Il consenso al trattamento sanitario del
minore, ad esclusione delle situazioni di ur-
genza disciplinate dall’articolo 5, ¢ accordato
o rifiutato dagli esercenti la potesta paren-
tale, la tutela o I’amministrazione di soste-
gno, fermo restando lo scopo esclusivo della
salvaguardia della salute fisica del minore.

2. In caso di contrasto nella decisione di
cui al comma 1, si applicano le disposizioni
di cui all’articolo 8. Il minore che ha com-
piuto gli anni quattordici deve comunque
prestare il proprio consenso al trattamento
sanitario. Se il trattamento al quale il sog-
getto maggiore di anni quattordici deve es-
sere sottoposto comporta un serio rischio
per la sua salute o se da esso possono deri-
vare conseguenze gravi o permanenti, la de-
cisione del minore deve essere confermata
dagli esercenti la potesta genitoriale, la tutela
0 I’amministrazione di sostegno, fermo re-
stando lo scopo esclusivo della salvaguardia
della salute fisica del minore stesso come
previsto al comma 1. In caso di minore di
eta inferiore ad anni quattordici, deve co-
munque essere sentito il suo parere in merito
ai trattamenti sanitari disciplinati dal pre-
sente comma.
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Art. 7.

(Interdetti)

1. 1l consenso al trattamento sanitario del
soggetto maggiore di eta, legalmente rappre-
sentato o assistito, ¢ espresso dallo stesso
soggetto unitamente alla persona che lo rap-
presenta o lo assiste.

Art. 8.

(Contrasti)

1. In caso di contrasto tra soggetti pari-
menti legittimati ad esprimere il consenso
al trattamento sanitario, la decisione € as-
sunta dal medico nelle situazioni di urgenza
previste dall’articolo 5, e dal giudice tutelare,
anche su istanza del pubblico ministero, ne-
gli altri casi.

2. L’autorizzazione giudiziaria ¢ necessa-
ria in caso di inadempimento o di rifiuto in-
giustificato di prestazione del consenso o del
dissenso ad un trattamento sanitario da parte
di soggetti legittimati ad esprimerlo nei con-
fronti di incapaci. In tali casi il medico ¢ te-
nuto a farne immediata segnalazione al pub-
blico ministero.

Art. 9.

(Mandato in previsione dell’incapacita)

1. Nel mandato in previsione dell’incapa-
cita puo essere stabilita la possibilita di sosti-
tuire una o piu persone nell’ipotesi in cui il
mandatario non possa o non voglia portare
a compimento I’incarico.
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Art. 10.

(Forma del mandato
in previsione dell’incapacita)

1. II mandato in previsione dell’incapacita
deve essere conferito con atto pubblico.
L’accettazione del mandato pud essere con-
tenuta nello stesso atto o in un atto succes-
sivo redatto nella medesima forma.

2. Il mandato di cui al comma 1 si pre-
sume gratuito, salva diversa volonta delle
parti. Il notaio che riceve un mandato in pre-
visione dell’incapacita deve inviarne copia,
nel piu breve tempo possibile, al registro di
cui all’articolo 18.

Art. 11.

(Contenuto del mandato in previsione
dell’incapacita)

1. I1 mandato di previsione dell’incapacita
puo essere generale o comprendere anche gli
atti che eccedono I’ordinaria amministra-
zione.

Art. 12.

(Rendiconto e controllo)

1. 11 mandante puo prevedere che sia pre-
disposto un inventario dei beni mobili ed im-
mobili indicandone le modalita. Ogni sog-
getto interessato puo presentare al giudice tu-
telare esposti e denunzie concernenti 1’esple-
tamento del mandato.

2. Con decreto motivato il giudice tutelare
puo dichiarare la cessazione dell’efficacia
del mandato in previsione dell’incapacita e
provvedere alla nomina di un amministratore
di sostegno.
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Art. 13.

(Estinzione del mandato)

1. Il mandato in previsione dell’incapacita
perde efficacia:

a) per dichiarazione di inefficacia pro-
nunciata dal tribunale;

b) per morte, rinuncia 0 sopravvenuta
incapacita del mandatario;

c) per revoca;

d) nel periodo in cui il rappresentato
riacquista la capacita.

Art. 14.

(Testamento di vita)

1. 1l testamento di vita pud contenere an-
che la nomina di un fiduciario al quale spet-
tano le decisioni di cui al comma 1 dell’arti-
colo 1.

2. 11 fiduciario deve in ogni caso attenersi
alle istruzioni contenute nel testamento di
vita e, in mancanza di istruzioni, deve ope-
rare nell’esclusivo e migliore interesse del-
I’incapace ai sensi dell’articolo 4.

Art. 15.

(Forma del testamento di vita)

1. Il testamento di vita deve essere redatto
con atto pubblico notarile. Al testamento di
vita puo intervenire un medico per assistere
il disponente. Il notaio che riceve un testa-
mento di vita deve inviarne copia, nel piu
breve tempo possibile, al registro di cui al-
I’articolo 18.
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Art. 16.
(Efficacia)

1. 1 testamento di vita e il mandato in
previsione dell’incapacita sono efficaci
quando interviene lo stato di incapacita deci-
sionale del disponente.

2. L’incapacita prevista al comma 1 deve
essere accertata e certificata da un collegio
formato da tre medici, tra i quali un neuro-
logo e uno psichiatra, designati dal presi-
dente dell’ordine dei medici chirurghi e degli
odontoiatri competente o da un suo delegato,
su istanza di chiunque ritiene di averne inte-
resse o titolo.

3. Il medico curante del disponente non
puo fare parte del collegio di cui al comma
2, ma, ove possibile, deve essere da questo
sentito.

4. Della accertata incapacita il collegio di
cui al comma 2 deve dare immediata comu-
nicazione ai fini della relativa annotazione
nel registro di cui all’articolo 18.

5. La certificazione dell’accertata incapa-
cita deve essere notificata immediatamente
al fiduciario o al mandatario, ai familiari e
ai conviventi del soggetto interessato, che
ne possono richiedere 1’annullamento con ri-
corso al giudice tutelare.

6. Le direttive contenute nel testamento di
vita sono impegnative per le scelte sanitarie
del medico, il quale puo disattenderle, in
tutto o in parte, quando siano divenute inat-
tuali con riferimento all’evoluzione dei trat-
tamenti tecnico-sanitari e deve, in ogni
caso, indicare compiutamente nella cartella
clinica i motivi della propria decisione.

Art. 17.
(Modifica e revoca)
1. 11 testamento di vita e il mandato in

previsione dell’incapacita sono rinnovabili,
modificabili o revocabili in qualsiasi mo-
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mento con le stesse forme previste per la
loro formazione. Nei casi di urgenza la re-
voca puo anche essere espressa in presenza
di due testimoni al medico curante, che
deve rilasciarne apposita certificazione a
margine dell’atto revocato e nel registro di
cui all’articolo 18.

Art. 18.

(Registro dei mandati in previsione
dell’incapacita e dei testamenti di vita)

1. I dati contenuti nel testamento di vita e
le convenzioni oggetto del mandato in previ-
sione dell’incapacita non costituiscono dati
sensibili ai sensi del codice in materia di
protezione dei dati personali, di cui al de-
creto legislativo 30 giugno 2003, n. 196.

2. E istituito il registro dei mandati in pre-
visione dell’incapacita e dei testamenti di
vita tenuto in modo telematico dal Consiglio
nazionale del notariato.

3. 1l registro di cui al comma 2 ¢ consul-
tabile, in via telematica, unicamente dai no-
tai, dall’autorita giudiziaria, dai dirigenti sa-
nitari e dai medici responsabili del tratta-
mento sanitario di soggetti in stato di incapa-
cita. Con decreto del Ministro per le riforme
e le innovazioni nella pubblica amministra-
zione di concerto con il Ministro della giusti-
zia e sentito il presidente del Consiglio na-
zionale del notariato, da emanare entro sei
mesi dalla data di entrata in vigore della pre-
sente legge, sono stabilite le modalita di te-
nuta e di consultazione del registro.

Art. 19.
(Disposizioni fiscali)
1. 11 testamento di vita e il mandato in

previsione dell’incapacita, le copie degli
stessi, le relative certificazioni e qualsiasi al-
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tro documento, sia cartaceo sia telematico,
agli stessi connessi o da essi dipendenti,
non sono soggetti all’obbligo della registra-
zione e sono esenti dall’imposta di bollo e
da qualunque altro tributo.
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