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A proposito della proposta normativa “Per un diritto gentile in medicina”

di Barbara Pezzini

Assumendo, nel guardare a questa proposta normiatitiea propria del diritto costituzionale, si
possono ricevere stimoli su due piani diversi. @aado, cosi, non solo a come i contenuti della
proposta si collocano nel quadro sostanziale decipi costituzionali che regolano la materia: che
e quello della tutela della salute ed in particekdelle responsabilita e dei vincoli che caratiznimo

la relazione di cura e che insistono sulle decisidavanti che nell'ambito di tale relazione
vengono assunte (in linea generale ed in partieaotacontesti piu critici come quelli dell'urgenea
delle disposizioni anticipate); ma anche osservaodme la proposta si colloca nel contesto
specifico della produzione normativa (livello deflante di produzione e qualitd specifica della
legislazione) e, piu in generale, nel contestgpdecessi di decisione pubblica.

| contenuti della proposta nel quadro sostanziale @ principi costituzionali che regolano la

materia.

Guardando, in particolare, i primi tre articoli ideproposta, che declinano i diritti della persen&
proprio corpo (art. 1) e alla salute (art. 2) ae#lazione di cura (art. 3), osserviamo in contrelil
guadro sostanziale dei principi costituzionali obgolano la materia.

La centralita del tema della€lazione di curacostituisce lincipit e la premessa del progetto, € cio
da cui il complesso dell'intervento si snoda e d@cui tutta la proposta di legge viene qualificata
ed orientata.

La relazione di cura —come definita nella p.dtkeva un preciso riscontro nel personalismo degli
artt.2 e 3, nelhabeas corpuslell’art. 13, ma soprattutto nell’art. 32 costauadeguata riflessione
sul modo in cui la costituzione italiana costruisicbene della salute come bene oggetto di un
fondamentale diritto dell'individuo e interesse ldetollettivita contiene gia in sé la capacita di

illuminare il quadro normativio- come, del resto, & puntualmente avvenuto nélidsgrudenza (i

! Ho pit ampiamente svolto il tema della relazidieura inDiritto costituzionale alla salute, trattamento simio,
cure palliative: spunti di riflessione sulla relarie terapeuticain E. Stradella (cur.)Diritto alla salute e alla vita
buona nel confine tra il vivere e il morire. Riff&sni interdisciplinarj Pisa, Plus, 2011.



principi costituzionali stanno a dirci che quellvecnella proposta di legge trova svolgimento e piu
puntuale configurazione, € gia il quadro giuridiiaiferimento a disposizione di tutti gli interpie
capace di reagire ai ritardi, alla inettitudinpegsino alla malafede del legislatdre)

Nella proposta, il riconoscimento e la formulaziasplicita dei dirittisul proprio corpo(art. 1) e
alla salute(art. 2) in termini di diritti individuali alla aotdeterminazione avviersotto 'ombrello
della tutela costituzionale della salutehe e stato ed &, di per sé, veicolo di promoziene
consolidamento di diritti individuali, anche nelnse specifico di ampliare ed estendere l'area di
autodeterminazione individuale (come e chiaramenisibile nelle vicende della legge
sull’interruzione volontaria della gravidanza -19€8nella disciplina sul transessualismo -1982); al
punto che chi, nel nome di una concezi@ssolutadella dignita, intende imporre regole che
restringono l'autodeterminazione e costruiscono inedorme di imposizione di convincimenti
altrui sopra corpi oggettivati deve sottrarre latena allombrello della tutela costituzionale @ell
salute, che non consente di reificare il corpogrdolo del nesso con la mente, la volonta, I'idanti
della persona (il riferimento e, naturalmente, raigetti di legge che, come il d.d.I Calabro, hanno
tentato di imporre alimentazione e idratazione, satgrandole forme di sostegno vitale
fisiologicamente, e per cio stesso necessariamenéstate ad alleviare le sofferenze).

Sia nellart. 1, sia nellart. 2 della proposta i@yvece, fortemente presente la dimensione
dellintegrazione corpo-mente come indissolubilneecaratterizzante la persona, la cui dignita e,
appunto, veicolata dalla integrazione corpo-mente.

Ed in entrambi gli articoli viene immediatamenteisalto la dimensione relazionale: I'intangibilita
del corpo e principio che si concretizza nella ssita del consenso come condizione per qualsiasi
condotta che implichi intromissione nella sferapooea altrui (salvo eccezioni espresse di legge); i
diritto alla salute, poi, viene definito due voltalla relazione: non solo perché la relazione
costituisce una essenziale dimensione della sdlatesalute € benessere fisico, psichico e

relazionalg, ma anche perché l'enunciazione del diritto ipooa fin da subito il richiamo

2 Stante un quadro costituzionale cosi compiutameeli@eato, non sembra necessario evocare la m@sEMUOVi
diritti, bisognosi di una regolamentazione di rango amstinale che definiscauth pugno di indicazioni essenziali,
bisognose di essere quindi svolte ed attuate adaogella legge comuriee che sottragga alla logica maggioritaria e
degli opposti schieramentsémme questiohiche decidono della morte e della vita, come miéiéd. Ruggerill caso
Englaro in http://www.astrid-online.it/rassegnatagna-27/13-02-2009/RUGGERI-Caso-Englaro.ptH gia in
Prospettive di aggiornamento del catalogo costidnale dei diritti fondamentali, rivista ai2008; né pare, come teme
S.Agosta,Note di metodo al disegno di legge in materia dihdirazioni anticipate di trattamento (tra moltegli
conclusioni destruentes  ed almeno una proposta construens), p. 8, in
http://archivio.rivistaaic.it/dottrina/libertadititagosta_testamentobiologico.pdfche si debba evitare il rischio di far
implodere il testo costituzionale: anche le sitaazdi urgenza e/o di assenza di coscienza neltmafgpartengono ad
un unico contesto costituzionale, quello dellazielae di cura, entro la quale trovano la proprecigilina.

2



all'indispensabile rapporto con chi fornisce presiai sanitarie (secondo | parametri
dell'adeguatezza e della piena collaborazione déepsionisti sanitari).

L’affermazione dei diritti si collega immediatamenrdlla perimetrazione e alla definizione anche
gualitativa dellarelazione di cura-a cui poi viene ulteriormente dedicato in mogedsfico l'art. 3
della proposta-, che muove dalle qualificazioni cheaviamo dal riconoscimento e dalla
formulazione di questi due diritti (costruendola soi tratti essenziali):

a) dal lato del soggetto che riceve una cura, ouc@mue una condotta che implichi intromissione
nella sua sfera corporea, viene messa in riliessknzialita del consenso: essenziale € non solo la
presenza del consenso come condizione di valisitgaanche la sua qualita (che sia coerente alla
esperienza personale ed alla personale concezierta di ciascuno);

b) dal lato del soggetto (professionista sanitacio@ fornisce prestazioni sanitarie, &€ importante
rimarcare che i parametri dell’'adeguatezza delte e della piena collaborazione riguardano, si, le
cure prestate, ma non sono separati, né separdhilimodi auto-determinati di ciascuno di
perseguire il proprio benessere (fisico, psichicelazionale) nel quadro della propria individualit

al raggiungimento di questo fine & dovuta piendabokazione e a questo fine va commisurata
'adeguatezza delle cure.

In piena corrispondenza con il diritto fondamental&a salute riconosciuto dall’art. 32 cost.,
I'autonomia individualeviene cosi declinata non tanto nei termini debiatizione di unafera
individuale riservataquanto come realizzazione detlendizioni in cui 'autodeterminazione della
cura sia possibile.

Il primo ed essenzialmediumdella autodeterminazione individuale € I'esistedizana relazione di
cura tra medico e paziente, indispensabile peremendffettivo il godimento del diritto alla salute
(le attivita di prevenzione e profilassi, come dgiali riabilitazione, rendono evidente il ruolo
indispensabile del medico anchpgima della manifestazione di una malattiadepo la sua
guarigione): la mediazione del medico € indispethsahl paziente non solo paicevere i
trattamenti terapeuticinecessari, ma ancke monte delle attivita materiali di esecuzione e di
erogazionedei trattamenti, per poter esercitare (I'auto-deieazione delle) scelte in ordine alla
cura della propria salute.

Il medico agisce strumentalmente nei confronti di un altrggettq sia operando con trattamenti
chirurgici direttamente invasivi del corpo del setig o con trattamenti farmacologici che agiscono
altrettanto materialmente sul soggetto malato, feraendo al paziente gli elementi che gli
consentono di prendere decisioni sul se, come adyueurarsi. Per il medico, la finalita della cura
della malattia, che attiene essenzialmenteféitaciadella sceltaerapeutica(intesa come capacita
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dellacura di offrire soluzione al problema medico specificadulta necessariamente orientata alla
singolarita ed alla specifica individualita del mate: nel senso della valutazione medico-clinica d
tutti gli elementi rilevanti della soggettivita dphziente stessajgalitd terapeutica relativa al
complesso di fattori che definiscono la posizioeesbggetto malato che si sottopone alla cura e la
sua relazione con la cura stessa, quali: quangtéaéta degli effetti collaterali, grado di intiuga,
durata, necessita 0 meno di ospedalizzazione omiaggettive, ecc.jna anche nel preciso senso
giuridico del riconoscimento din’attivita strumentale ad un diritto altrui

Il bene “salute” che viene tutelato non puo essiel@tto all’ambito nel quale si compie l'attivita
professionale, non pud essere concepito solo cémgegetto delle prestazioni professionali del
medico, e innanzitutto ubene giuridico personalissimdi cui € titolare il soggetto che riceve le
cure.

Nella relazione di cura il “consenso” non e amtorizzazioneda parte del soggetto destinatario
delle cure ad agire “su di lui”, ma e lo svolgimertorretto e compiuto dgdrocedimento di
formazioneadella volonta del malato, che sceglie un percogsapieutico attraverso la mediazione ed
il concorso indispensabile del medico (I'attivitardpeutica e conformata dalla volonta del
paziente).

Rigettato dalla costituzione qualsiasi modello dtdado o paternalistico della cura medica, viene
superata anche la visione di udalega al tecnicada parte del malato: ogni decisione assunta
all'interno della relazione terapeutica € una corgaipazione decisionale nelle scelte in ordine a
beni costituzionalmente tutelati del soggetto nwalgtorpo e salute che sono beni
costituzionalmente tutelati in quanto qualitd egsdn e costitutive della persona); anche la
prevalenzadella volonta del paziente —che si esprime nedlané& piu rigorosa nel rifiuto di
determinati trattamenti ritenuti adeguati, e persassenziali, dal medico- non deriva da e non
esprime una gerarchizzazione delle volonta, nénfargere una sorta di sfera riservata e inviolabile;
piuttosto, nel quadro dell’art. 32 cost. bisogr@mioscere che ogni qualificazione dal punto diavist
soggettivo che il malato compie in relazione attevta ed ai trattamenti relativi alla propria std
delimita e circoscrive le opzioni che il medico ppiendere concretamente in considerazione in
guella particolare configurazione della relazioeeapeutica: relazione che, non si dimentichi, il
medico costruisce con il paziente ed attraversfdimazione del paziente stesso.

L’attenzione deve circondare di valide garanzie solo e non tanto il momento e le forme della
manifestazione, ma soprattuttopifocedimento di formazionéella volontada parte del malato,
garantendo le condizioni di una personalizzazidfestera dell’aspetto procedimentale del rapporto
tra paziente e medico, come risulta chiaramentbeanel terzo comma dell'art. 3 della proposta,
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che individua comd principio della consensualitaquale si ricava dai diritti enunciati agli artico
1 e 2 e quale discende dalla relazione di cdeae altresi informare e conformare I'organizzagion
della struttura sanitariache diviene il contesto indispensabile per gamafieffettivita della auto-
determinazione e dell’'esercizio del diritto fondamade alla salute: [interesse collettivo
fondamentale alla salute, riconosciuto dall’art.c@&t.insiemeal diritto individuale, trova in cio

una precisa declinazione.

Il progetto di legge nel contesto specifico dellarpduzione normativa e dei processi di
decisione pubblica

La proposta si qualifica anche per la scelta per qumlita “gentile” della legislazionete sappia
ascoltare la verita, spesso sottile, delle relakicme regola, e non cadere con peso di piombo sulle
aspettative e i bisogni delle persorigatti).

Questa qualita specifica della legislazione coamsfe ad una esigenza ampiamente riconosciuta: di
cui altri hanno parlato con parole differenti, niisnente evocative di una dimensione normativa
che sia rispettosa del riconoscimento di spazi @aledi adattamento alle circostanze perennemente
mutevoli e differenziate dei casi, alla irriduciitariabilitd dell'esperienza di vita

A me sembra che ogni volta che entrano in campataune che coinvolgono la definizione di
orientamenti etici, la declinazione pluralisticavirla sua bussola nglersonalismadel principio
costituzionale fondamentale dell’art. 2 cost.: @ssegna alle norme la funzione di assistere e
accompagnare il progetto di sviluppo individuale aifiscuno, non gia quella di definitma
normalita e colpire gli scostamenti da essa. Chiddein Parlamento non dovrebbe dimenticare la
sua funzione dirrappresentanza della nazianehe, in presenza di questioni controverse, deve
orientare verso decisioni per tutti (che rendarme @ossibile una autodeterminazione pluralistica);
ciascun parlamentare — anche se é protetto reibasre decisioni dall’'art. 67 cost., che gli/le
consente di interpretare la rappresentanza delimma, nella circostanza specifica, secondo la sua

personale declinazione di orientamento politico éido) — non deve dimenticare che le sue

¥ Ad esempio, S. Agostat., parla di una regolamentazione “leggera”; C. @dipa, A chi spettano le decisioni
politiche fondamentali sulle questioni eticamentntooverse? (Riflessioni a margine del “caso Englar in
Giurisprudenza costituzional®008, p. 4096, di leggi “compromissorie”; e pairancora gia L. Elidntroduzione ai
problemi della laicita in Problemi pratici della laicita agli inizi del seaolXXI|, Atti del XXII Convegno Annuale
dell’Associazione italiana dei costituzionalistiapbli, 26-27 ottobre 2007, Cedam, Padova, 20088, ptiene che le
“leggi facoltizzanti” rappresentino lo strumentoefaribile in una societa pluralistica per affrostde questioni
bioetiche.



decisioni riguardano innanzitutto la possibilitaagitodeterminaziondei rappresentatiche e resa
possibile solo per il tramite di una decisione @gdpresentante che sia orientata finalisticamente a
garantirld.

A questo fine le norme “gentili” sono piuttosto alte a costruire le garanzie “procedurali” del
processo decisionale del singolo Cassenza pretendere di definire e imporre una sohezi
ottimale data ed esistente prima e al di fuori@eo (sempre valida, a prescindere dal caso); la
legge, in tal modo, lascia anche lo spazio perah@eéfinizione dei modelli del rapporto tra medico
e paziente avvenga progressivamente in uno spalativamente flessibile dlinamica socialedel
resto, la proposta di legge per un diritto gergilessa stessa, frutto e testimonianza di un&pgeez
alleanzadal bassp che ha visto competenze diverse presenti nelutessivile attivarsi e
confrontarsi lungo un percorso per I'elaboraziomt wsto (ed altrettanto pud dirsi per l'altro
documento portato oggi alla discussio@eandi insufficienze d’organo “end stageture intensive

o cure palliative?per una pianificazione delle scelte di cureondiviso dalla SIAARTI e da
numerose altre Societa mediche).

Non sappiamo ancora quando e come, in questa daga) potra effettivamente avviarsi la
discussione parlamentare sul progetto di leggeefitw e presentato dall'iniziativa del senatore
Manconi come A.S. n. 13); ad oggi risultano degbsdiversi p.d.l. e solo i primi due presentati
rispettivamente al Senato (n. 5, Marino e altri RRjla Camera (n. 1142, Mantero e altri M5St,che
curiosamente e, in sostanza, una fotocopia delgyrimall’articolato e nella relazione introduttiva)
figurano gia assegnati alla rispettiva Commissi¥iie(lgiene e Sanita al Senato e Affari sociali
alla Camera).

Sappiamo che nelle legislature precedenti il tenstaéo presente, senza giungere ad un esito
normativo compiuto; conosciamo [l'attenzione risvetgl nella XVI legislatura da una
contrapposizione fortemente enfatizzata alle decisadottate dalla magistratura in merito al caso
di Eluana Englaro, con una estrema polarizzaziaile gosizioni e I'elaborazione di un progetto
fortemente sbilanciato a restringere autoritativat@espazi di autodeterminazione e costruzione di

relazioni di cura responsabili.

* Sul tema VR. Bin, Mediazione politica, liberta di coscienza e pririaipstituzionali(Lettere alForum 2009), in
www.forumcostituzionale.jtP. VeronesiMandato parlamentare e questioni di coscigrina
www.unipd.it/scuolacostituzionale/documenti/240220deronesi.pdf

® G. Brunelli,Frontiere della democrazia: bioetica,diritti e deimne pubblicap. 29, inLe donne e il governo del
paese Fondazione Nilde lotti, aprile 2012, in
http://www.fondazionenildeiotti.it/donne_paese/lende_il_governo_paese.pdf




Ci si puo solo augurare che la distanza anche tealgarescente dalla vicenda Englaro renda
possibile una produzione legislativa piu meditataeno condizionata ideologicamente, tanto piu
che le ricerche che ci restituiscono gli orientatndell’'opinione pubblica sui temi del fine vita
mostrano una polarizzazione assai minore di quelfresentata negli schieramenti pofftici
guanto meno di quella rappresentata nella scorgsldtura (al netto di una significativa
trasversalita detleavagetra i partiti politici e della liquidita degli stespartiti).

Mi sembra, infine, interessante proporre una osg#mme conclusiva sull’esistenza di una
connessione specifica tradaestione di genere la produzione legislativa in tema di bioetieadi
fine—vita in particolare, che acquista progressieata visibilita: nel contesto di iniziative sul fao
delle donne nel governo del paese il tema dellettdie anticipate e del trattamento di fine vita
viene assunto come tema specifico da piu ‘yotia anche, reciprocamente, in un intervento
dedicato al commento del ddl Calabro si sottolio@ae il modello di regolaziorsul corpo, reso
luogo pubblico — sin qui ampiamente praticato nei confrontic&ipo delle donne, luogo pubblico
per eccellenza ed a lungo tale, si noti, senrticpkare scandalo —, abbia superato il confine del
genere rendenduubblicii corpi di tuttP.

Ne possiamo ricavare il suggerimento che I'espedestorica associata alla condizione femminile,
essendo 'esperienza di una condizione particolatenassociata alla materialita del corpo e che su
essa ha costruito una cultura consapevole del cerpielle relazioni, renda specificamente
necessaria la materialitd anche di una effettiesgmza femminile nelle sedi della rappresentanza:
dove una appartenenza di genere declinata condapsve potra forse risultare piu efficace anche

nel portare idee nuove e nuovi modi di affrontarle.

® Cosi, ad esempio, N. Pasini, R.Sdlazaso Englaro come questione pubblica. Il ditiattra etiche e politicap. 23 e
25 http://blog.centrodietica.it/wp-content/uploads/20Q7/pasini-sala_wp_Ipf 3 2010.pdf.

" Cosi G. Brunelltit, p. 23e G. Zuffa,Bioetica e crisi della politicap. 47, inLe donne e il governo del pagsé.

8 S. Agostacit., p. 27.



