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b) Il diritto del minore ad essere
informato ed ascoltato sulla sua
salute: consenso informato

La CRC stabilisce il diritto del minore a «wesprimere libera

mente la sua opinione su ogni questione che lo interessa e

le opinioni del fanciullo debbono essere debitamente prese

in considerazione tendendo conto della sua eta e del suo
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grado di maturitas (art 12 comma 1)%%. Cid comporta dungue
che anche in ambito sanitario il minore debba essere infor-
mato durante il percorso di diagnosi e cura e partecipare
attivamente al consenso alle cure, Nella stessa direzione
vanno anche le dispesizioni della Carta dei Diritti Fondamen
tali dell’'Unione Europea, proclamata formalmente a Nizza
nel dicembre zo00% (art 24), e della Convenzione di
Oviedo™ (1007). Tuttavia poiché nessuno di guesti strumen
ti prevede la precisa individuazione dell'eta in cui dovrebbe
determinarsi questo particolare diritto, gli orientamenti in
gquesto campo sono ancora estremamente eterogenel.

In Italia i codici deontologici degli ordini professionali sani
tari hanno nel tempo, almeno parzialmente, recepito tali
istanze. In merito al consenso informato, il Codice Deonto-
logico dei Medici equipara tra loro minori, interdetti e ina
bilitati** e richiama genericamente ['opportunita che il me
dico rispetti «l'obbligo di dare informazioni al minore e di

P
* Por approfondimenti si veda Capitolo 11l paragrafo «La partecipazione dei
bambini e delle bambine, dei ragazi e delle ragazze (Art. 12, | commals.

A0 mrt, 24 comma 1 «f bambini hanno diritto alla protezione e alle cure
necessarie per il loro benessere. Essi possono esprimere liberamente la
loro opinione: questa viene prasa in considerazione sulle guestioni che li
riguardano in funzione della loro etd e della loro maturitas,

#Art 6, comma 2: enei casi in cui secondo la legge il minore non possie-
de la capacita di dare il consenso all'intervento lintervento pud essere
effetiuato solo con I'autorizzazione di un suo rappresentante o di Una
Autoritd o di persona designata dalla Legge [...] col cresce re dell'etd e
del grado di maturitd del minore il parere di questiviene a essere preso
on considerazione come un elemento sempre pill determinantes,

£ At 33: «[...] il consenso agli interventi diagnostici e terapeutici, nonché
al trattamento dei dati sensibili, deve essere espresso dal rappresentan-
te legales.
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tenere conto della sua volonta, compatibilmente con 'eta e
con la capacita di comprensione, fermo restando il rispetto
dei diritti del legale rappresentante; analogamente deve
comportarsi di fronte a un maggiorenne infermo di mentes
(art 34).

L'orientamento del Codice Deontologico degli Infermieri
appare molto simile: «Linfermiere si adopera affinché sia
presa in considerazione lopinione del minore rispetto alle
scelte terapeutiche, in relazione all’eta e al suo grado di
maturita» {art 4, comma 11) e «[...] si impegna a promuovere
la tutela delle persone in condizioni che ne limitano lo svi
luppo o l'espressione di sé, gquando la famiglia e il contesto
non siano adeguati ai loro bisognis (art 4, comma 12). An
che in guesto caso il superamento dell’eguazione minore
incapace & affidato ad un generico «impegnos comunicati
Vo, 1 cui margini di ediscrezionalitias paione dipendere dalle
risorse professionali dei singoli. Il Codice citato peraltro,
sembra porre un accento particolare sul ruole di emediazio
ne» che guesto «impegno» alla comunicazione esercita tra
la volonta del minore e quello dei genitori. Come sottolinea
no alcuni commentatori, questa vocazione alla mediazione
appare pill debole nel codice deontologico medico, ove la
volonta del minore sembra soccombere di fronte ai diritti
della potesta genitoriale di determinare le scelte in ambito
sanitario®,

Disposizioni attorno al problema della definizione di criteri
per Iattribuzione di una idoneita all'assunzione di respon
sabilita del minorenne sono inoltre presenti anche nel cam
po della ricerca clinica, ove il DM 18/ 3/1908% in merito alla
sperimentazione dei farmaci, prevede che «il minore, com
patibilmente con la sua eta, ha diritto ad essere personal
mente informato sulla sperimentazione con un linguaggio
ed in termini a lui comprensibili e richiesto di firmare perso
nalmente il proprio consenso in aggiunta a quello del legale
rappresentantes (all. 1, 3.7.9).

Altri Organi hanno tentato pei di definire con maggiore pre
cisione il problema della relazione tra eta e «capacita di
comprensiones: per il Comitato Nazionale per la Bioetica
« difficile pensare ad un consenso ed un dissenso informa
to prima dei 7 anni. Successivamente, guando il bambino
esplora meglio le proprie motivazioni e le confronta con ¢io
che gli altri diceno e fannao, & concepibile un consenso e dis

-
# Rodriguez D., La tutela del minore nella concezione dei codici deanto-
logici del medico e dell’infermiere circa il diritto ad esser informato e ad
esprimere scelfe in ambito sanitado, Atti del convegno «Bambino pro-
getto  saluter (zoo3), disponibile su www.apel-pedia-
tri.it/ riunioni/ 2003/ BPS2003progrDa.pdf

# Decreto Ministeriale 18 marzo 1998 relative alle Linee guida di riferi-
mento per listituzione e il funzionamento dei Comitati etici (G.U., n. 122
del 28 maggio 1908).
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senso informato, certamente insieme con guello dei genito
ri. A partire dai 12 anni, nell'eta adolescenziale, si pud cre
dere inun consenso o dissenso progressivamente consape
vales*®,
Menostante tali orientamenti, in Italia, @ ancora assente una
regolamentazione normativa sistematica che indichi quali
siano i principi e le pill corrette modalita attraverso cui
ottenere il consenso dei minori ai trattamenti sanitari cui
sono eventualmente sottoposti. Fanno eccezione la Legge
194/19784° sull’interruzione di gravidanza, la Legge
685/1075% sul diritte agli accertamenti in caso di consumo
di sostanze stupefacenti e la Legge 837/1956, art, 4%, in
base alla guale il minore ha diritto di richiedere
accertamenti diagnostici, anche di laboratorio, e cure se si
presentano sintomi di insorgenza di una malattia trasmessa
sessualmente. Nonostante si tratti degli unici esempi di
norme per la tutela dei diritti dei minori in ambito socio
sanitario, esse non stabiliscono un limite inferiore di eta a
cui tali diritti possono esercitarsi, nen propongono
definizioni chiare di cosa debba intendersi per capacita
decisionale e wmaturitas in rapporto al consenso, né si
pronunciano esplicitamente in merito alla guestione del
consenso informato.

Cio comporta un notevole grado di incertezza in ambito

clinico e in conseguenza di cid il rapporte fra il personale

sanitario e il paziente minore deve conoscere forme specifi
che di articolazione tali da garantire contemporaneamente
la tutela delle norme di legge e dei principi etici.

In particolare gli aspetti pid critici risultano essere:

m |a definizione di linee guida per accertare la capacita di
autodeterminazione del minore; al riguardo si rileva che
nel Rapporto governativo® tale materia risulta ancora
assai incerta e I"orientamento espresso, laddove si affer

ma che «l'opinione del minore va valutata in relazione al

o~
45 Comitato Nazionale per la Bioetica, Bisetica con [Tnfanzia, pubblica-
zione a cura della Presidenza del Consiglio dei Ministri, 22 gennaio 1994,
Pag. 57

%6 | "art, 12 consente ai minori di richiedere personalmente, dungue sen-
za necessitd del consenso dei geniter, la somministrazione dei mezzi ne-
cessari all'interruzione volontaria di gravidanza, «quando vi siano seri
motivi che impediscano o sconsigline la consultazione delle persone
esercenti la potestd o la tutela, oppure queste, interpellate, rifiuting il lo-
ro assenso o esprimano pareri tra loro difformis, senza 'indicazione di
un limite inferiore di etd).

4 L'art. g5 stabilisce che chiungue faccia use personale di stupefacenti
pud richiedere di essere settoposto ad accertamenti diagnostici e in caso
di persona minore prevede la possibilita che gli accertamenti possano
essere richiesti aoltre che personzlmente dall'imteressato, da coloro che
esercitano su di lui la potestd genitoriale o la tutelas.

“8 5ulla riforma della legislazione per la profilassi delle malattie veneree
e artt. g e 14 del relativo regolamento di attuazione emanato con DPR
2056{1962.

4 Rapporto governativo, op. cit., pag. 48.
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la sua ragionevolezzas, utilizza una categoria guale la
wragionevolezzas che non viene applicata né nelle con
venzieni richiamate, né nella normativa interna ove si fa
riferimento alla «capacita di discernimenton;

® la determinazione dell’etd, o di eventuali criteri di pro
gressivita, a cui il minore ha diritto a definite pratiche di
consenso®”;

® ladisciplina da attuarsi in caso di conflitto tra la volonta
del minore e quella deilegali rappresentanti in casi parti
colari (per es. i trapianti, intereventi ablativi o che influi
scono in modo gravoso sulla condizioni di vita del sog
getto, oppure i trattamenti a base di psicofarmaci, anche
invirtl dei particolari risvolti di carattere etico che impli
ca tale pratica terapeutica, etc.);

» ['assenza di strategie informative condivise per il perso
nale sanitario {medici, psicologi, tecnici, infermieri, tera
pisti, volentari) e gli utenti (genitori e minori) in relazione
a tali guestioni.

Per rendere quindi effettivo il diritto del minore ad essere

ascoltate nei trattamenti sanitari che lo riguardano, appare

pil che opportuna I'elaborazione di linee guida che prenda
no inesame gli aspetti sopraindicati, in associazione ad una
campagna di sensibilizzazione e di formazione del persona

le socio-sanitario.

Pertanto il Gruppo CRC raccomanda: h

1. Al Parlamento di elaborare ed adottare una normativa or-
ganica che regoli le ipotesi di consenso del minore ai trat-
tamenti sanitari;

2. Al Ministero del Lavoro, della Salute e delle Politiche So-
ciali di definire linee guida per la pratica socio-sanitaria
che recepiscano e rendano effettivo il diritto del minore a
esprimere la propria opinione sulle scelte sanitarie che lo
riguardano;

3. Al Ministero del Lavoro, della Salute e delle Politiche So-
ciali di promuovere campagne di sensibilizzazione e infor-
mazione adeguata del personale sanitario e dei cittadini
tramite opuscoli informativi o altre forme idonee.

J

-
3 Cfr. i disegni di legge presentati nellattuale legislatura: AC, 51«Disposi-
zioni in materia di consenso informato e di dichiarazioni anticipate di trat-
tamento sanitarion; A5, 483 «Morme a tutela della dignita e delle volonia
del morentes; A5, 994 «Disposizioni in materia di dichiarazione anticipata
di trattamentow. Tali disegni di legge sono stati unificati in data 26 marzo
2009 nel Testo Unico «Disposizioni in materia di alleanza terapeutica, di
consenso informato e di dichigrazioni anticipate di trattamentos, disponi-
bile su www.senato.it/service/PDF/PDFServer/BG T/ oo4og7 37 . pdf

rACCIo W1 USPeaate gl LUCIani K., GIunt Eqizion!, STTUMEnto al intermaz io-
ne e di gioco circa il monde dell’ospedale,



