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ONOREVOLI SENATCRI. — Nel presentare il
nostro disegno di legge, vorremmo premet-
tere alcune considerazioni generali che
servano a meglio inquadrarlo nel significa-
to e negli scopi che si prefigge: offrire
maggiore chiarezza giuridica al rapporio
medico-paziente (pil in generale: personale
sanitario-cittadino); stimolare una migliore
«qualita umanas dei contenuti assistenziali.

H rapporto medico-malato nella deonrologia

Come & ben noto, un sistema complesso
di «regole», di natura in parte propriamente
legislativa, in parte «deontologica», discipli-
na P'esercizio della professione medica e di
conseguenza definisce il rapporto medico-
paziente.

Gli stessi principi, con le dovute diversita
imposte dai particolari profili professionali,
valgono per le altre professioni sanitarie.

. Da tempo, l'attivita assistenziale & regola-
ta da un «codice» deontologico, che tradu-
ce in norme scritte quel corretto rapporto
interpersonale fra malato e curante (basato
sull’elemento fiduciario) che costituisce
fondamento ineliminabile della medicina
stessa.

Se ¢ possibile definire la deontologia, in
termini generali, come l'insieme dei doveri
di comportamento che colui che «professa»
una determinata attivita intellettuale deve
assumere nei rapporti sociali, tenendo
conto del costume, della morale corrente,
delle caratteristiche e delle esigenze am-
bientali, ¢ perd opportuno precisare meglio
le caratteristiche che debbono rivestire tali
comportamenti: essi devono essere impron-
tati a correttezza e onesla, a riservatezza, a
collaborazione nei confronti degli enti
professionali ¢ delle pubbliche autorita, a
colleganza verso gli altri professionisti della

stessa categoria (C. LEca, Deontologia medi-
ca. Principi generali, Piccin Ed., Padova
1979},

Altro criterio vincolante la professione
nei suoi «comportamenti» & gquello delle
leggi e dei regolamenti che lo Stato diretta-
mente predispone, in un’ottica di «interesse
comunes.

Fra deontologia professionale e ordina-
mento giuridico corrono — come e noto —
stretti legami, e cio vale soprattutto allor-
cheé lo Stato riconosce I'ordinamento pro-
fessionale (fonte di normazione deontologi-
ca) come una «istituzione» dotata di ordina-
mento particolare, operante con sufficiente
autonomia entro l'ordinamento generale.

La deontclogia professionale nel campo
sanitario si ¢ trovata - gradatamente — a
confrontarsi con norme giuridiche positive
che lo Stato ha voluto dettare, formando un
ormai sostanziosc «diritto sanitario», mano
a mano che progrediva il carattere «orga-
nizzato» dell’assistenza sanitaria.

Gran parte degli autori moderni afferma-
no, in dottrina, l'avvenuto legame fra diritto
sanitario positivo e norme deontologiche
(professionali), pur ricollegando i doveri
morali del medico a quelli dell’etica uni-
versale.

La medicina & un’attivita che, praticando-
si comunque nel rapporto interpersonale
(indipendentemente dall’assetto sociale,
amministrativo ed organizzativo, o di svi-
luppo tecnologico, assunto dall’assistenza),
non puo prescindere da una base etica
«naturale», rimasta sostanzialmente immu-
tata nel tempo, ¢ cioé il rispetto della
persona umana, fondamento dei «diritti
ineliminabili» dell’'uomo; e, di conseguen-
za, non puo ignorare quell’attivita normati-
va che si & sviluppata, a difesa ed a
promozione di tali diritti, nell’ambito della
comunita internazionale.
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Puo ben dirsi, in definitiva, che oggi né il
medico, né il personale sanitario, ng, pit in
generale, quanti lavorano a vario titolo
nelle strutiure sanitarie, possono disatten-
dere — nella loro pratica — né le regole
fondamentali dettate da strumenti interna-
zionali a protezione dei diritti dell'uomo (o
dei diritti spettanti a categorie particolari di
esseri umani), né la numerosissima serie di
leggi o regolamenti di cui ogni nazione ha
ritenuto opportuno dotarsi per guidare
armoniosamente e nell'interesse generale
una attivita professionale di primaria im-
portanza come quella medica e, pit in
generale, sanitaria.

L'evoliizione dei rapporti medico-malato sul

piano legislativo e Paffermarsi dei «diritii

el malato» come contenuto legislativo
del lat tenuto legislat

specifico

Poste queste considerazioni preliminari a
carattere generale, debbiamo - non senza
rincrescimento — notare come sia andato
gradatamente crescendo nei sistemi sanita-
ri moderni il peso delle norme legislative e
regolamentari, a detrimento dello spazio
riservato alla dirctia interpretazione perso-
nale da parte del medico delle regole
deontologiche, tramite |'applicazione di
€SSE Caso per caso.

Questo fatto sembra determinato non
solamente dall’appannarsi dei «valori»
deontologici (il dover essere), che vari
fattori sociali hanno provocato nel corso di
questi ultimi decenni, ma anche dalla
esigenza - sviluppatasi parallelamente nel-
le societd moderne fondate su modelli di
maggiore «liberta» di comportamenti e di
pluralitad di ispirazioni etiche - di dover
dare certezza giuridica all'attivita quotidia-
na di professioni fondamentali (e la medica
€ fra queste); attivita caratterizzate da forti
responsabilita civili e penali, dove si incon-
trano — conseguentemente - innumerevoli
occasioni di contenzioso.

Parallelamente, si ¢ sviluppato, in tutti i
Paesi, un movimento che tende a riafferma-
re {sul piano dell’azione informativa del-
I'opinione pubblica ed anche sul piano

della proposia legislativa) i «diritti del
malato». Questo movimento ha radici pro-
fonde nella moderna concezione della «ge-
stione» personalizzata della propria salute,
ove si tende a riscattare un ruolo finora
sostanzialmente definito «subordinato» del-
la figura del malato di fronte alla «cultura
dominante» del medico, per trasformarlo in
ruolo di «protagonista attivo», quale ciascu-
no dovrebbe rivestire nell’assicurare il
proprie benessere fisico, psichico ed emo-
zionale.

Questo movimento in Italia ha preso
consistenza in varie forme. Anzitutto nel
«tribunale dei diritti del malato», che negli
scorsi anni ha elaborato una serie numerosa
di «carte del malato», le quali in parte
risentono delle esigenze locali provenienti
dalle concrete condizioni assistenziali, in
parte contengono principi di ordine generale.

Altri fiorenti movimenti di volontariato
operano, pur senza promuovere «documen-
ti specifici» all’infuori dei propri statuti, per
I'affermazione concreta dei principi di
umanitd e di rispetto della persona umana
nell’ambito dell’assistenza; particolare inte-
resse al metodo «educativo» del personale,
oltre che di testimonianza al letio stesso del
malato, offrono le organizzazioni di volon-
tariato cattoliche.

Nei sistemi sociali moderni, tesi al rag-
giungimento di traguardi sempre pil incisi-
vi di benessere e di protezione della salute
intesa in senso lato, diviene sempre pitl
difficile e sfumata la distinzione fra «biso-
gno» e «desiderio». L’aumento della do-
manda gualitativa, da un lato, e il compli-
carsi delle forme organizzative (con il
risvolto negativo quasi fatalmente connesso
della maggiore burocraticita delle presta-
zioni), dall’altro, mettono sempre di piu in
discussione il ruolo portante sin qui soste-
nuio prevalentemente dalle «regole» deon-
tologiche.

Non va trascurato, infine, il ruclo cre-
scente delle «costrizioni» agenti sui cittadi-
ni in rapporto al lievitare continuo dei costi
inerenti alla organizzazione e gestione dei
sistemi sanitari.

L'insieme dei fattori rapidamente elenca-
ti ha reso sempre piu urgente I'intervento
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del legislatore per definire — con precisione
e senza possibilita di equivoci - gli spazi
che debbono classificarsi «diritti» del citta-
dino nel campo dell’assistenza sanitaria e
trasformarli in precisi diritti dell’«utentes»;
dove al concetto di «diritto astratto» del
cittadino si sostituisce il concetto di «diritto
esigibile nelle condizioni previste dal siste-
ma di cui il cittadino si serve (utente)» (1).

Questo processo porta a considerare non
solamente la «tipologia» delle varie presta-
zioni esigibili nell’ambito di un elenco
previsto dal sistema stesso (nel nostro caso,
il Servizio sanitario nazionale, ai sensi della
legge istitutiva 23 dicembre 1978, n. 833),
ma si estende a considerare anche le
«modalita» ed il «contesto» che ne assicuri-
no la fruizione nel modo pit «umano».

L'intervento del legislatore & apparso
tanto pit necessario, anche in questa dire-
zione, quanto piu si sono manifestati (od
aggravati) episodi di grave disfunzione
all'interno delle strutiure assistenziali
(spesso ospedaliere), con abbandono dei
pazienti e, comunque, con evidente lesione
del principio del rispetto della persona
umana.

Da molte parti, e da tempo, si propugna
la nccessita di «umanizzare 1'ospedale»; &
qguesla una espressione sintetica che defini-
sce un bisogno non pit eludibile.

Altrettanto insistentemente si sollecita
I'adozione di una migliore politica di for-
mazione del persconale, che valga a ripristi-
nare (ed anzi ad accentuare) lo spazio che,
in sede scolastica ed anche successivamen-
te, va dato all’insegnamento ed alla pratica
della «deontologia» professionale.

I profili ginridici vigenti

Le esigenze innanzi prospettate hanno
trovato parziale accoglimento, nel corso
degli scorsi anni, in strumenti giuridici
specifici di diversa natura: dalle solenni

(1) Nel concetto giuridico di «utente» cosi
definito non c¢’é connotazione di disvalore per il
«cittadino», come certa pubblicistica tendenziosa
vuol far credere.

dichiarazioni in ambito internazionale ai
regolamenti degli istituti di ricovero e
cura.

Mentre l'attivita di alcuni ospedali é
regolata, da tempo, da regolamenti riguar-
danti il ricovero e la degenza, o molto
spesso dalla consuetudine, i principi gene-
rali cui si ispirano gli Stati moderni nella
tutela della salute dei cittadini trovano il
primo riscontro nello stesso articolo 25
della Dichiarazione dei diritti dell'uomo
proclamata dall’Assemblea generale delle
Nazioni Unite nel 1948: «Toute personne a
droit a un niveau de vie suffisant pour
assurer sa santé, son bien-étre et cetx de sa
famille, notamment pour 'alimentation, le
logement, le soins médicaux ainst gue pour
les services sociaux nécessaires».

La Convenzione internazionale relativa ai
diritti economici, sociali e culturali, adotta-
ta nel 1976, dopo aver sancito che gli Stati
partecipanti al patto riconoscono il diritto
di ogni persona a fruire di un migliore stato
di salute fisica e psichica, prescrive ai Paesi
membri di prendere le misure necessarie,
in vista di assicurare il pieno esercizio di
questo diritto (articolo 12). Ancora la
risoluzione n.2341 dell’Organizzazione
mondiale della sanita del 1970 ribadisce la
necessita di assicurare il diritto alla prote-
zione della salute e all’assistenza sociale e
medica, riferendosi alla concezione del
primato della persona umana.

Una vera e propria definizione generale
dei «diritti del malato» trova formale ri-
scontro a partire dal 1976 nella Raccoman-
dazione dell’'Assemblea del Consiglio d'Eu-
ropa sui diritti dei malati e dei morenti
(approvata in Assemblea nei giorni 26-29
maggio 1976, con 64 voti favorevoli, 12
contrari ¢ 3 astensioni).

Prescindendo dalle considerazionti intro-
duttive, si riportano, in questa sede, le con-
clusioni:

«<Raccomanda al Comitato dei Ministri
d'invitare i Governi degli Stati membri:

I - a) a prendere tutte le misure
necessarie, specie per cid che concerne la
formazione del personale medico e 'orga-
nizzazione dei servizi medici, affinché tutti i
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malati ospedalizzati, o curati a domicilio,
siano alleviati dalle loro sofferenze nella
misura in cui lo permette lo stato attuale
delle conoscenze mediche;

b) a richiamare I'attenzione dei medici
sul fatto che i malati hanno il diritto, se lo
chiedono, d’essere informati completamen-
te sulla loro malattia e sul trattamento
previsto, e a fare in modo che, al momento
dell’ammissione, i malati siano informati
sul funzionamento e l'attrezzatura medica
dell’ospedale; ,

c¢) a vegliare affinché tutti i malati
abbiano la paossibilita di prepararsi psicolo-
gicamente alla morte e a predisporre 'assi-
stenza necessaria a tale fine, facendo appel-
lo sia al personale medico, come sanitari,
infermieri e aiutanti, che dovranno ricevere
una istruzione generale per poter discutere
di questi problemi con le persone che si
avvicinano alla fine, sia agli psichiatri,
ministri del culto e assistenti sociali specia-
lizzati, assegnati agli ospedali;

IT - a creare delle commissioni naziona-
li di ricerca, composte di rappresentanti
della professione medica, di giurist, di
teologi morali, di psicologi e di sociologi,
incaricate di elaborare regole di comporta-
mento per il trattamento dei morenti, di
fissare principi di orientamento medico
circa l'utilizzazione di misure speciali per
prolungare la vita, e di esaminare, fra
laltro, la situazione in cui potrebbero
venirsi a trovare i medici - per esempio
nell’eventualita di sanzioni previste dalla
legge civile e penale — allorché abbiano
rinunciato a prendere misure artificiali per
prolungare il processo di morte (1) in
malati la cui agonia & gia cominciata e la
cui vita non puo essere salvata allo stato
attuale della scienza medica, o quando
siano intervenuti con provvedimenti miran-
ti anzitutto a calmare le sofferenze di tali
malati, ma suscettibili di avere un effetio
secondario sul processo di morte, e di
esaminare infine la questione delle dichia-
razioni scritte rilasciate da persone giuridi-

(1) Da intendersi «fase terminale di una pato-
logian.

camente capaci, che autorizzino 1 medici a
rinunciare a misure per il prolungamento
della vita, in particolare nel caso dell’arre-
sto irreversibile delle funzioni cerebrali (2);

III - a istituire, se gia non esistano
organizzazioni del genere, commissioni na-
zionali incaricate di esaminare i reclami
mossi contro il personale sanitario per
errori o negligenze professionali; e cio
senza pregiudicare la competenza dei tribu-
nali ordinari;

IV - a comunicare al Consigiio d’Euro-
pa i risultati delle loro analisi € conclusioni,
allo scopo di armonizzare i criteri sul
diritto dei malati e dei morenti e i mezzi
giuridici e tecnici per garantirli».

Proseguendo in questa analisi, vanno
successivamente menzionati tre ulteriori
documenti internazionali, che si sforzano di
tradurre in strumenti attuativi i principi sin
qui elaborati:

1) la «Carta del malato negli ospedali»
(adottata dal Comitato ospedalicro della
CEE il 9 maggio 1979).

I punti fondamentali della Carta Suddetta
possono cosi sintetizzarsi:

ogni individuo ha fondamentalmente
diritto a fruire di cure sanitarie presso
strutiure ben organizzate;

si riconosce al malato il diritto alla
autodeterminazione, all’informazione, alla
protezione della sua vita privata, alla liberta
religiosa e filosofica. Il malato ha diritto di
accesso ai servizi ospedalieri adeguati al
suo stato ¢ alla sua malattia e di essere
curato nel rispetto della propria dignita
umana. Egli deve essere informato di cio
che concerne la sua salute; le informazioni
dategli devono permettergli una visione
completa di tutti gli aspetti del suo stato di
salute e di assumere le decisioni (o di
partecipare alle decisioni) suscettibili di
produrre conseguenze sul suo benessere.

Inoltre egli ha diritto alla protezione
della sua vita privata: va garantito il carat-

(2) Da intendersi «di tutte le funzioni cerebrali»
(morte cerebrale).
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tere riservato delle informazioni e del
contenuto del dossier medico che lo con-
cerne;

2) piu recentemente, il «Rapporto del
Comitato di esperti per i problemi giuridici
del settore sanitario» (Strasburgo, 2 aprile
1984, Consiglio d’Europa).

Questo documento stabilisce;

ogni intervento medico, a carattere
preventivo, diagnostico, terapeutico o riabi-
litativo, deve esplicarsi in maniera da
rispettare la dignita, la privacy, le convin-
zioni filosofiche ¢ il credo religioso del
paziente. I medico deve astenersi dal
discriminare i pazienti per motivi di razza,
di sesso, di religione, di opinioni politiche,
di origini nazienali o sociali, o di apparte-
nenza a minoranze etniche;

nessun trattamento medico puo essere
effettuato senza il libero e consapevole
consenso del paziente;

3) infine, va ricordata la «Guida eurcpea
di etica e di comportamento professionale
medico» (adottata dalla Confederazione in-
ternazionale degli ordini dei medici e degli
organismi similari il 14 gennaio 1980, in
attuazione del Trattato di Roma sulla libera
circolazione dei medici nell’ambito della
CEE). Vi si rinviene la riaffermazione di
basilari principi;

a) 'esercizio della medicina ha lo sco-
po di difendere la salute fisica e mentale
dell'uomo e il lenimento del dolore nel
rispetto della vita e della persona umana.
Consultare un medico, uno specialista, un
chirurgo, sottoporsi alla loro terapia ¢ da
parte di un individuo malato un atto di
fiducia: sicche I'atto medico € una «fiducia
che si rivolge ad una coscienza»;

b) 'evoluzione tecnica della medicina,
I'importanza crescente di cure per le quali
il malato ¢ affidato ad una éguipe medica
implicano non sovente una ripartizione det
compiti delle cure, ma cio non toglie che il
medico sia sempre responsabile del suo
comportamento professionale, dei suoi ac-
certamenti diagnostici, delle sue scelte
terapeutiche, in breve di tutte le decisioni
che riguardano il malato.

L'insieme di tali dichiarazioni e racco-
mandazioni ha fatto oggetto, in alcuni
Paesi, di precise norme di legge, che hanno
completato strumenti regolamentari gia
funzionanti.

Si segnalano il regolamento di funziona-
mento dei centri ospedalieri e degli ospeda-
li locali della Repubblica francese (decreto
del Ministro della sanita n.74/27 del 14
gennaio 1974), e le successive circolari
n. 3755 del 13 dicembre 1982, relativa
all'umanizzazione delle consultazioni ester-
ne negli stabilimenti ospedalieri e di cura, e
n. 8324 del 1° agosto 1983, relativa alla
ospedalizzazione dei bambini.

In Ttalia, come meglio ricorderemo in
seguito, gia la nostra Costituzione offre
principi molto avanzati e che non osta-
colanc certamente (anzi favoriscono)
I'evoluzione della normativa sin qui re-
censita.

In rapporto all’'avvenuto decentramento
organizzativo dell’assistenza agli enti locali,
alcune regioni hanno promosso leggi con-
cernenti l'assistenza sotto il profilo dei
«diritti» spettanti al malato, sia in particola-
ri settori (ad esempio, legge della regione
Toscana 25 agosto 1978, n. 59, concernente
«Studic del farmaco sull'uomo») o per
particolari esigenze (ad esempio, per l'esi-
genza di assicurare il servizio di assistenza
religiosa: legge della regione Toscana 7
maggio 1985, n. 53, concernente «Assisten-
za religiosa nelle strutture di ricovero delle
unita sanitarie locali»); sia riguardanti parti-
colari soggetti o situazioni psico-affettive.
(ad esempio, legge della regione Lazio 3
giugno 1985, n. 84, concernenie «Indirizzi
per la riorganizzazione dei presidi sanitari
al fine di tutelare la dimensione psico-
affettiva del parto»); sia a carattere piu
generale (ad esempio: legge della regione
Toscana 1° giugno 1983, n. 36, concernente
«Norme per la salvaguardia dei diritti
dell’'utente dei servizi delle unitd sanitare
locali»; legge della regione Liguria 26 aprile
1985, n. 27, concernente «Tutela dei diritti
delle persone che usufruiscono delle strut-
ture sanitarie»).

Inoltre, va crescendo anche l'interesse
del legislatore nazionale sull’argomento,
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come dimostrano i numerosi disegni di
legge presentati, in entrambi i rami del
Parlamento nella 1X, X e XI legislatura.

Il disegno di legge

Di fronte al carattere episodico e parziale
della iniziativa legislativa italiana, abbiamo
ritenuto opportuno predisporre un testo
che — pur rimanendo nell’ambito dell'affer-
mazione di principi — offrisse una base per
il coordinamento delle iniziative regionali.

La nosira proposta, presentala nella IX
legislatura il 17 luglio 1986 (atto Senato
n. 1917), e ancora nella X legislatura i} 21
luglio 1987 (atto Senato n. 236) e nella XI
legislatura il 22 maggio 1992 (atto Senato
n. 240), viene ora ripresentata, senza alcuna
modificazione, con il presente disegno di
legge.

Con la nostra proposta abbiamo cercato
di individuare dei «contenuti» che ritenia-
mo debbano, nei sistemi assistenziali mo-
derni ed in rapporto all’evoluzione del
costume innanzilutto, essere espressi in
norme legislative e non solamente affidati
al rispetto spontaneo ed individuale delle
regole di deontologia professionale.

Di volta in volta, nell’analisi dei singoli
contenuti, indicheremo i riferimenti essen-
ziali a norme di carattere internazionale
(per lo piu della Comunita europea) o
nazionali vigenti.

Il nostro disegno di legge & suddiviso in
titoli, comprendenti:

il I, norme di carattere generale;

il IT, norme sul regime di ricovero nelle
strutture assistenziali pubbliche e conven-
zionate, ivi comprese norme per categorie
particolari;

il ITI, norme di attuazione.

I titolo I comprende i seguenti articoli:
tutela della salute e diritti del malato;
diritte all'informazione; consenso del-
Vavente diritio; accesso alle prestazioni di
volontariato; assistenza religiosa; assistenza
psicologica e sociale.

11 titolo 11 comprende § seguenti articoli:
condizioni di degenza; rapporti con i fami-
liari e con gli eslerni; sostegno psicologico

al parto; assistenza al bambino; istruzione
scolastica in condizioni di lunga degenza
pediatrica; assistenza ai moribondi.

11 titelo HI comprende i seguenti articoli:
interventi della regione; comitati etici;
responsabilita professionale ed assisten-
ziale.

Ci sembra opportuno svelgere alcune
considerazioni ad illustrazione dei punti pia
salienti considerati dal disegno di legge.

1. E noto che il diritto alla salute &
formalmente sancito nell’articolo 32 della
Costituzione (titolo 1I: rapporti etico-so-
ciali), che recita:

«La Repubblica tutela la salute come
fondamentale diritto dell’individuo e inte-
resse della collettivitd, e garantisce cure
gratuite agli indigenti. Nessuno pud essere
obbligato 2 un determinato traitamento
sanitario se non per disposizione di legge.
La legge non pud in nessun caso violare i
limiti imposti dal rispetto della persona
umanas.

Poiche, a integrazione di questi principi,
si & sempre pit profilato anche il dovere
alla salute, i tempi appaiono maturi per
ammettere da parte dei cittadini un diritto-
dovere alla salute. E opportuno occuparse-
ne in termint di liberta e dignita dell’'uomo:
cid per evitare che sotto spinte pseudoso-
ciali si pastuli o, peggio, si legifert un
dovere alla salute che si trasformi in vio-
lenza.

Per vero, anche se non esplicitamente
menzionato, un dovere a tutelare la propria
salute arieggia nei principi fondamentali
della Costituzione, allorché si richiedono
«l'adempimento dei doveri inderogabili di
solidarieta politica, economica e sociale»
(articolo 2) e «il dovere di svolgere, secon-
do le proprie possibiliia e la propria scelta,
un'attivitd o una funzione che concorra al
progresso materiale o spirituale della socie-
ta» (articolo 4).

E evidente che senza la salute non si puo
adempiere ai doveri suddetti, che le sono
conseguenziali,

Anche sul piano etico, diritti e doveri
sono inscindibili; la loro separazione porta
o all'individualismo, in conflitto con lo
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Stato, o ad una statolatria, che, con impera-
tivi categorici di comodo, distrugge 1 diritti
inviolabili dell’'uomo.

Lo spirito della nostra Costituzione &
contrario ad ambedue le devianze; il nostro
modello & la formazione dell’individuo
come persona.

Questa gode di diritti inviolabili, ma ha
pure obblighi verso gli aliri, perche solo
cosi & assicurata la liberta e la dignita di
ciascuno: in altre parole, la Costituzione
italiana si prefigge una convivenza, le cui
manifestazioni relazionali sono controllate
sostanzialmente dalla componente etico-
spirituale delle varie persone.

Alla liberta e dignita dell’'uomo, in tema
di cure, fa riferimento la Costituzione
(articolo 32), quando sancisce che «la legge
non pud in nessun caso violare i limiti
imposti dal rispetto della persona umanas,
concetio ripreso nell’articolo 1 della legge
23 dicembre 1978, n. 833 (Servizio sanitario
nazionaie), il quale statuisce esplicitamente
che la «tutela della salute fisica e psichica
deve avvenire nel rispetto della dignita e
della liberta della persona umanan».

Tra dovere alla salute e liberta e dignita
dell’'vomo v'& conciliabilita.

Dal momento del concepimento a quello
della morte, il divenire dell'uomo ha tre
riferimenti: l'integrita psico-fisica, I'incolu-
mita individuale e la salute.

Questi tre momenti non sono sinonimi,
né intercambiabili tra loro.

L'integrita psico-fisica afferisce all’eurit-
mia strutturale e funzionale dell’individuo;
sue deviazioni sono i fenomeni morbosi,
quali la malattia, 'infermita, il difetto, il po-
stumo.

L'incolumita individuale é piu della pura
¢ semplice integrita psico-fisica. Si & incolu-
mi allorché si & esenti non solo da fenome-
ni morbosi, ma da qualsiasi perturbazione,
ancorcheé transitoria e non impegnativa né
localmente neé dello stato generale, che
turbi I'equilibrio ocmeaostatico.

La salute, pia che essere un attributo
dell’individuo, afferisce alla persona, per-
che coinvolge rapporti relazionali interindi-
viduali e fenomeni exiraindividuali, come il
modo di essere neil’ambiente naturale e di

lavoro, al di fuori di fenomeni morbosi;
percio & la piu estensiva di tutte.

2. La rivalutazione della corporeita
introduce nell’attivita assistenziale un
nuovo parametro di riferimento: il fine
primario della durata della vita va integra-
to con la qualita della vita, per dare al
malato serenita in attesa della morte
naturale o tranquillita nella ripresa. Solo
cosl possono essere contrastate le offese
edonistiche contro la vita e la propria
individualita, quali la soppressione della
vita, la violenza nella manipolazione gene-
tica e la crudelid nella sperimentazione
sull'uomo.

Il malato dev'essere «soggettor» dell’assi-
stenza, per cui il medico deve raccogliere e
comprendere il messaggio che costui gli
invia. Cio significa che il medico, soprartut-
to nella ricerca clinica e nel trattamento
terapeutico, deve operare secondo l'interes-
se del malato, che va armonizzato col «<bene
comunes», ed il consenso deve essere richie-
sto non per la «giuridicizzazione» dell’opera
(ossia come formalitd cartacea), ma quale
espressione del rispetto dovuto alla liberia
ed alla dignita della persona.

Per contribuire a rimuovere il malessere,
che spesso inquina il rapporto medico-
malato, si deve:

a) privilegiare 1 valori spirituali della
vita e ridare significato alla liberta;

b) sottolineare che, oltre all’'esercizic
dei diritti, esiste I'adempimento dei doveri;

¢) convincere che la liberta dal biso-
gno non ¢ solo soddisfacimento di desidert,
ma & anche rinuncia per temperanza e per
fortezza;

d) educare ad essere persona ossia
realtad aperta agli altri, perché il bene del
singolo si armonizzi col bene comune.

La qualita della vita antagonizza le esa-
sperazioni nella ricerca del benessere, per-
ché suo limite & il godere delle gioie
consentite, che vengono dall’'uso (non dal-
I'abuso) dei beni terreni, «non nega la vita
interiore ed il soprannaturale per contin-
genze materialistiche», & attributo della
vita, quale dono supremo ed irrinunciabile
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per 'uomo, ed & una dimensione della
salute, come la corporeita.

La rivalutazione di questa ed il sempre
maggiore interesse per la salute e per la vita
hanno indotto, a livello sia individuale, sia
comunitario, a considerare gli attributi
della vita e innanzitutto il modo come essa
viene vissuta, ossia la sua qualita.

Questo concetto non ¢ solo biomedico,
ma anche filosofico e sociologico. Dal
punto di vista biomedico, coincide con
I'euritmia anatomo-funzionale, la quale si
difende con la prevenzione e si reintegra
{(fin dove possibile) con Vassistenza e la ria-
bilitazione.

Sotto l'aspetto sociologico, pud essere
difficile definirla per la mutevolezza dei
riferimenti socio-culturali, con alternanza
fra «catastrofismo» e «trionfalismo».

Dal punto di vista filosofico va premesso
che ognuno sceglie i modelli secondo le
proprie tendenze ed i propri convincimenti.

In ogni caso, la qualita della vita &
emanazione della liberta e della dignita
dell'uomo, inscindibile dalla responsabilita
di scegliere fra il bene ¢ il male.

In questa scelta, I'uomo non deve restare
affascinato da devianze affini, anche se con
etichette polemiche tra di loro, come il
legalismo (pseudoimperativo etico; in real-
ta formalismo, senza sostanza) ed il conse-
quenzialismo (riflessi sedicenti etici del-
I'utilitarismo).

La filosofia del servizio nell’assistenza ¢
fondamentale per migliorare la qualita
della vita nei malati particolarmente fragili
per la malignita del fenomeno morboso o
per la cronicita che ne menoma la capacita
di azione o, infine, per l'artificiosa ingegno-
sita che ne prolunga la vita: vedremo piu
oltre questi aspetti.

Qualita della vita non significa solo
adottare il metodo di cura, anche polidisci-
plinare, per assicurare con la pia lunga
durata le migliori condizioni di vita sotto
I'aspette somatico, ma significa pure l'im-
piego di idonei trattamenti psicoterapici.
Tra essi quelli per sopportare il dolore, allo
scopo di evitare che 'analgesia farmacolo-
gica si trasformi in una dipendenza con
effetti sempre pia scarsi.

3, Dalla qualita della vita non pud pre-
scindere linformazione del malato. Su
questo aspetto deontologico si & infinita-
mente discusso, prospettando i pro ed i
contro, € si sono invocate le pia diverse
motivazioni, dal pietismo all’'opportunismo.
Si & prospettato il relativismo di conoscen-
za e di valutazione dei fatti da parte
dell’informatore, praticamente il medico; si
&, persino, dissertato su quale, nella ipotesi
di piu medici, cada I'onere di informare il
malato. Anche in questa circostanza ci si
orienta secondo i propri convincimenti,

Poiche la certezza morale (intersoggetti-
va) e non guella assoluta & la «verita» nelle
relaziom interpersonali, il riferire all'inte-
ressato quel che gli concerne non & certa-
mente illecito o riprovevole.

Sarebbe illecito o riprovevole impiegarlo
a proprio o ad altrui vantaggio, sarebbe
crudele comportarsi senza carita, sarebbe
disistima per la dignita del malato tacere o
ricorrere alla cosiddetta «pietosa bugia».

Spesso la pietosa bugia & ipocrisia, per
non turbare egoismi; spesso & una proiezio-
ne di autosvalutazione del medico stesso.
Costui, non sapendo fronteggiare per parte
sua 'avversita, non & capace di comunicare
il vero all’interlocutore, che ¢ il paziente.

Naturalmente l'informazione va data, va-
lutando la personalita del malato; egli solo
puo rifiutarla o adeguarvisi, e nessun altro
puo sostituirsi a lui.

Un: ultimo aspetto connesso con la quali-
ta della vita & il modo come chiedere il con-
$enso.

Mentre nei modelli statali esclusivamente
individualistici il rapporto privatistico ¢ il
riferimento ed in quelli collettivistici ha
significato solo il munus publicum, nel
nostro sistema costituzionale si media tra
individuo e bene comune.

Cio significa che il consenso & il primum
movens, ma, nell'ipotesi dei trattamenti
demolitivi, deve associarsi con lo stato di
necessita.

In linea di principio, gli atti di disposizio-
ne del proprio corpo sono vietati.

Questo dettame, etico oltre che legisiati-
vo, pud essere superato solo in base al
bilanciamento di interessi, che nel nostro
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sistema promana solidalmente dal consen-
so e dallo stato di necessita.

Nei modelli statali privatistici, & estrema-
mente dettagliato il «modulo» per il con-
SENSO.

Poiché da noi esso non & dirimente se
compromette la vita o I'integrita fisica (nel
senso di mutilazione), la richiesta di con-
senso non deve trasformarsi in una inquisi-
toria tortura.

Il malato deve essere informato con
chiarezza, ma senza inutili reiterazioni,
della opportunita e della utilita dell’inter-
vento; per gli interventi piu impegnativi,
deve conoscere le probabilitd di sopravvi-
venza, la durata e le condizioni di vita.
Tutto cido con garbo e tenendo conto che
I'eccesso di compilazione cartacea nei rap-
porti interindividuali & sinonimo di insicu-
rezza e di impotenza.

Queste ultime costituiscono attributi pa-
rassitari nel rapportc medico-malato e
possono dar luogo ad un pericoloso tran-
sfert negativo, anch’esso pregiudizievole
per la qualita della vita del malato.

In sintesi, perché il medico possa far
godere al paziente, soprattutio se inguaribi-
le, una vita nelle migliori condizioni, deve
innanzitutto possedere «idee chiare ¢ distin-
te» sulle condizioni del paziente e sicurezza
¢ fiducia in se stesso.

La diffusa nevrotizzazione odierna & un
elemento non secondario nell’abbassare il
livello della prestazione sanitaria e nel
deteriorare la vila del paziente che si ha in
lrattamento.

Anche il medico ha una personalita e dei
diritti e, se viene coartato e represso, non
manchera di escogitare «paraventi» di for-
male deresponsabilizzazione per tenersi
fuori dall’imperversare di accuse di colpa
professionale.

4. 1l volontariato & previsto nella legge
23 dicembre 1978, n. 833, la quale ricono-
sce che le associazioni di volontariato
concorrono a realizzare gli obiettivi della
legge, e nella legge 22 dicembre 1975,
n. 685,

Il volontariato, a buon diritto, occupa gli
spazi vuoli nelle istituzioni; il suo valore

tuttavia & ancora piu elevato ove si ponga
come elemento non sostitutivo, bensi inte-
grativo di azioni additive di solidarieta.

Va ricordato come dalla partecipazione
di volontari e di associazioni di volontaria-
to, insieme con le pulsioni dei genitori dei
bambini malati, dei medici e dei paramedi-
ci volontari, & storicamente nato l'ospedale
di giorno (day hospitaly pediatrico, che
evita I'emarginazione del malato.

La collaborazione del volontariate per il
recupero della salute in atteggiamento
attivo e non passivo contro la malattia
coincide con l'interesse del bene comune.

Altri settori di azione possono ravvisarsi
nell’ambito delle malattie sociali, delle
malattie congenite, delle malattie croniche,
nella promozione e salvaguardia della salu-
te, nelle tipologie di handicap, nella tossico-
dipendenza, nell’emarginazione minorile o
degli anziani, nella riabilitazione post-
malattia, nella donazione del sangue e di
organi per trapianti.

11 volontariato opera come servizio in un
progetto di vita,

Nel singolare gioco delle parti tra istitu-
zione e utente, costui pensa di essere il
creditore che ha per controparte un debito-
re (giudicato) inadempiente, mentre, nel
volontariato, sente quello slancio affettivo e
quella caritas, di cui é stato (o si ritiene)
privato; questo datoe psicologico, che ha
profondamente inciso nella moderna «for-
tuna» del volontariato, ha raggiunto ormai
una dimensione tale da far si che, di fronte
al «diritto» delle associazioni di volontaria-
to (o di singoli volontari) a partecipare
all’assistenza (ferme rimanendo le garanzie
di serieta e professionalita che al volonta-
riato vanno richieste), si profili, ormai, un
diritto speculare dell’'utente a servirsi del
volontariato, ove questo sia operante.

5. L’assistenza non medica, ad opera di
psicologi, assisienti sociali e sociologi, €
prevista dal decreto del Presidente della
Repubblica 20 dicembre 1979, n. 761, sullo
stato giuridico del personale delle unita
sanitarie locali.

Se l'opera del sociologo & prevalente-
mente diretta alla comprensione, analisi e
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quantificazione dei «bisogni» assistenzialt
nel campo dell’'organizzazione, altro spesso-
re «clinico» riveste il ruolo dell’assistente
sociale e dello psicologo.

Essi concorrono a realizzare i compiti
assistenziali delle istituzioni, non solo «ter-
ritoriali» ¢ ambulatoriali, ma anche ospeda-
liere:

a) nel coadiuvare il medico ad infor-
mare e supportare psicologicamente il
matato e la sua famiglia, soprattutte nelle
malattie ad alto rischio;

b) nel coadiuvare il trattamento medi-
co e chirurgico nelle forme morbose psico-
somatiche;

¢) nel molivare il malato ad accettare
accertamenti diagnostici rischiosi e tratta-
menti terapeutici impegnativi, soprattutto
se mutilanti, e nel follow-up; si & visto che
con una buona preparazione psicologica il
paziente esplica una valida protezione del
rischio anche in campo anestetico;

d} nella lotta contro il dolore, soprat-
tutto in malali con prognosi infausta, nei
quali il dolore fisico pué essere contenuto
con la psicoterapia e non venire esacerbato
da un’eveniuale tormentata aspettativa del-
la morte.

Psicologi, assistenti sociali e sociologi si
occupano dei rapporti tra il malato e il suo
ambiente di vita, specialmente con la fa-
miglia.

I compiti di tutti i suddetti nella preven-
sione e nella riabilitazione non sono di
importanza inferiore a quelli assistenziali,
di cui si ¢ fatto cenno. Basti pensare, ad
esempio, alla tossicodipendenza.

Ma psicologi, sociologi ed assistenti so-
ciali sono ancora in numero scarso e non
bene finalizzati nelle unita sanitarie locali, a
livello sia territoriale che ospedaliero; &
bene operare per migliorare anche queste
prestazioni «non mediche» di assistenza,
che ~ in talune circostanze — possono
assurgere oramai a diritti dell’'utente.

6. Se l'assistenza al malato diviene uno
standard per tutti e per le varie ela, ne
deriva la depersonalizzazione del malato
stesso. Detta si manifesta con la perdita
della sua identita, alla quale si sostituisce

un «numero» o un «lettor o una «dia-

gnosi».

La perdita dell’identita induce pure 1’ori-
gine di una controparte anomala in una
serie di contratti illeciti, ispirati a un
deteriore facio ut des, che puo addirittura
divenire estorsivo,

Bambini, adulti ed anziani hanno diversi
bisogni assistenziali in comune, che vanno
soddisfatti.

Detti bisogni consistono in:

a) liberazione dal dolore, non solo in
termini di analgesia, ma come sublimazio-
ne di esso in sofferenza, soprattutto nei
soggetti lungodegenti o con prognosi in-
fausta;

b) mantenimento delle relazioni con la
famiglia;

c) trattamenti somatici;

dJ assistenza psicologica e spirituale.

Problemi peculiari possono ravvisarsi:
nei bambini nei rapporti con i genitori, e
con la madre in particolare; nell’adulto nel
non sentirsi estraniato nelle relazioni socia-
li, tra cui quelle con 'ambiente di lavoro;
nell’anziano nel percepire di essere rifiuta-
to dalla famiglia e dalla collettivita.

Per tali motivi, il Servizio sanitario nazio-
nale indicava tra i propositi quello di
liberare il cittadino dalla selva degli enti
anzitutto portandogli I'assistenza «alla porta
di casa» (assistenza primaria), ma anche -
ove guesto non fosse sufficiente — promuo-
vendo l'umanizzazione dell’assistenza se-
condaria (ospedaliera).

Anche tale proposito va recuperato.

Verificando, invece, esigenze specifiche
delle varie categorie di malati, ritroviamo
due casi «esemplari»: quello del bambino
spedalizzato e quello del malato in fase
agonica € terminale.

Circa il «bambino spedalizzato», V'argo-
mento € stato da alcuni di noi gia fatto
oggetto di autonomo disegno di legge (atto
Senato n. 815: «Riorganizzazione dell’assi-
stenza necnatale e norme sull’assistenza del
bambino spedalizzato», presentato il 13
settembre 1994, gia presentato nella 1X e
nella X legislatura per iniziativa dei senato-
ri Jervolino Russo ed altri, rispettivamente,
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il 5 ottobre 1983 (atto n. 202) e il 22 luglio
1987 (atto n. 268) e nella XI legislatura per
iniziativa dei senatori Minucci Daria ed altri
il 21 maggio 1992 (atto n. 239).

Rinviando all’esame di detto documento,
in questa sede desideriamo riaffermare
alcuni principi generali che c¢i hanno
indotto a richiamare, nel presente disegno
di legge, le norme piu imporianti gia
previste dal disegno di legge n. 815 citato.

La questione del bambino spedalizzato
presenta due aspetti, quello dell'organizza-
zione della vita in ospedale, in modo che si
tenga conto dei suoi particolari problemi
psicologici» ed anche «educativi» (vedi:
attivita scolastiche per i lungodegenti; atti-
vitd ludiche, eccetera), «e quello della
nccessita di non rompere l'essenziale rap-
porto con la famiglia.

Visitando gli ospedali pediatrici ed i
reparti pediatrici dei policlinici e degli
ospedali generali e studiando le esperienze
degli altri Paesi, le realta con le quali si
viene a contatio sono diversissime.

Alcuni non affrontano neanche il proble-
ma ed anzi lo considerano uno pseudopro-
blema. Altri lo affrontano semplicemente in
termini di efficienza sanitaria ed avanzano
delle esigenze igienico-sanitarie (che, ad un
piu attento esame, si rivelano spesso incon-
sistenti) per giustificare, ad esempio, la
esclusione dei genitori dalle corsie o la
impossibilita dei bambini dei vari reparti di
incontrarsi ¢ giocare fra loro. Altri ancora
invocano l'inadeguatczza dello spazio, del
personale ¢ dei fondi di dotazione (proble-
mi ~ intendiamoci bene - tutti reali e
serissimi) per giustificare una sostanziale
inaziogne. Problemi serissimi ma non sem-
pre insuperabili, se si vuol tentare di far
qualcosa anche a breve termine, tanto €
vero che alcune volte & possibile vedere in
un reparto realizzalo con coraggio ed
amore cid che nel reparto attiguo si &
ritenuto, a causa delle note e surricordate
carcnze cconomiche e strutturali, impossi-
bile tentare, pena il disordine e Passoluta
non funzionalita.

Certamente non tulto pud ¢ deve essere
affidato alla fantasia, alla generosita e alla
capacita organizzativa dei singoli ed il

potere pubblico ha il dovere di intervenire
a sostenere queste realizzazioni e di genera-
lizzarle».

D’altra parte, la ricerca psicologica e
pedagogica moderna ha dimostrato la ne-
cessita per il bambino di un regolare
rapporto con i genitori 0o con chi ne ha
assunto il ruolo. Una interruzione prolun-
gata di questo rapporto, comungue motiva-
ta e prodotta, & incomprensibile al bambino
perché gli & impossibile razionalizzare e
quindi accertare la nuova situazione, che
egli vive esclusivamente come perdita o
deprivazione di tutto quanto per lui signifi-
ca protezione e sicurezza.

Se il ricovero in ospedale opera una
interruzione con l'ambiente sociale e fami-
liare d’origine, nel senso che rende impos-
sibile o insufficiente la continuita di tali
essenziali rapporti, il bambino puo risentir-
ne in mode doloroso, dannoso e persi-
stente.

In aliri Paesi il problema é stato affronta-
to ed in Francia, Inghilterra, Danimarca, ad
esempio, sono stati sperimentati vari «mo-
delli» di grande risultato pratico.

Del problema del bambino spedalizzato si
sono occupati, nelle varie stesure succedu-
tesi sin dall’VIII legislatura, anche i progetti
di Piano sanitario nazionale, recependo
I'esigenza di una piena umanizzazione della
situazione del bambino e def suo diritto a
non essere privato, durante la degenza
ospedaliera, di un valido e continuo rappor-
to con la famiglia.

1l problema sta emergendo soprattuito a -
livello regionale. Sono state approvate fino-
ra varie leggi regionali sulla tutela dek
bambino spedalizzato. Si tratta delle leggi
della Campania (20 febbraio 1978, n. 7), del
Veneto (25 gennaio 1979, n. 7), della
Liguria (6 febbraio 1980, n. 12), del Pie-
monte (1° aprile 1980, n. 18), dell’Emilia-
Romagna (1° aprile 1980, n. 24), della
Puglia (20 giugno 1980, n. 73), dell’Abruzzo
(14 agosto 1981, n.29), della provincia
autonoma di Trento (16 agosto 1982, n. 13),
del Lazio (14 settembre 1982, n.39). lLa
giunta regionale della Lombardia ha affron-
tato il problema con un’apposita delibera,
assunta in data 18 marzo 1979.
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Diversa l'ampiezza e la portata delle
norme e delibere citate; unica la scelta di
fondo volta a fare del miglioramento della
condizione del bambino spedalizzato un
momento fondamentale del piu generale
processo di umanizzazione degli ospedali.

Su questi presupposti, fermo restando il
valore del disegno di legge n.815, che
tende a realizzare l'opportuno coordina-
mento fra le varie iniziative regionali, &
sembrato importante che alcuni contenuti
emergessero, quali «diritti» del bambino,
anche in questo disegno di legge, che ha
valore di norma quadro.

Una tematica particolarmente delicata,
nel contesto dei diritti del malato, & poi
rappresentata — come gia si & indicato -
dall’assistenza del malato in fase preagoni-
ca ed agonica.

Se la prestazione del medico si arresta al
livello tecnologico, possono prendere origi-
ne alcuni comportamenti opposti, sebbene
affini nel non considerare la sacralita
dell’'uomo, e cio¢:

a} l'accanimentao terapeutico;

b) le agonie artificiosamente prolunga-
te, mediante tecniche strumentali;

¢} I'eutanasia.

L’accanimento terapeutico prima ancora
che incongruenza deontologica ¢ errore cli-
nico. '

Esso consiste infatti nell’attuare cure
volte ad ottenere la guarigione dell’'amma-
lato quando le probabilita di successo sono
nulle e gli effet1i collaterali delle cure stesse
si traducono in sefferenze ulteriori per
I'ammalato.

Non va confuso con le terapie da attuarsi
invece per rendere priva di dolori e soffe-
renze la vita residua degli ammalati in fase
preterminale.

Tra queste terapie alcune che colpiscono
negativamente [a sensibilita di molti parenti
sono, ad e¢sempio, quelle infusive volte ad
eliminare sete e nausee, le aspirazioni a
permanenza lese a dominare il vomito negli
occlusi o i cateterismi a permanenza per
evitare le macerazioni da perdite urinose
nei paraplegici.

Le agonie artificiosamente prolungate pos-
sono essere manifestazioni di narcisismo, se

espletate per valorizzare la propria abilita e la
strumentazione di cui si dispone.

Comungue, una volta realizzate, median-
te dispositivi di assistenza strumentale,
nessuno puo interromperne il decorso.

L’eutanasia, pur sotto apparenze pietisti-
che, ¢ la piu grave espressione della cultura
della morte e, come tale, significa ineffi-
cienza di chi I'attua.

Essa ¢ ispirata da concezioni individuali-
stiche e collettivistiche; queste, per motivi
opposti ma coincidenti nel risultato, riten-
gono disponibile il diritto alla vita.

L’eutanasia — in rapporto alle modalita
con cui viene praticata — puo essere:

a) attiva diretta, provocata dal medico
Jmediante sostanze o strumenti adatti alla
soppressione del paziente;

b) passiva, per sospensione delle cure
ancora agibili ed utili. Pud, pero, respinger-
si I'accanimento terapeutico nel voler ad
ogni costo prolungare artificialmente la vita
del morente contro ogni evidenza di guari-
gione e contro il diritto di ognuno di morire
con dignita.

Una varieta di eutanasia pud ravvisarsi
nelle diete nulla-caloriche (acqua attraver-
so sonde gastriche) in malati cronici alletta-
ti, senza speranze di sopravvivenza (gravi
forme cerebrali, neoplasie inoperabili, cir-
rosi epatiche, rigetti renali, pancreatiti,
sindromi apalliche).

Altre forme di eutanasia, in ordine ai fini
per cui viene provocata, sono: eugenica,
economica, sperimentale. Simili a quella
connessa con ['istigazione al suicidio.

Le discussioni pro e contro I'eutanasia di
ordine medico, sociologico, giornalistico,
eccetera, sono innumerevoli ed & impossi-
bile riassumerie.

Sul piano deontologico-giuridico pud ri-
sultare. utile la lettura della «Dichiarazione
sull’eutanasia» della Sacra Congregazione
per la dottrina della fede, pubblicata il 26
giugno 1980,

Il valore della vita umana sta al vertice di
ogni altro valore, e nessuno puo dubitarne;
basti ricordare I'unanimita che si raggiunse
in tal senso al Tribunale di Norimberga,
nan sospettabile di confessionalismo.
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Anche la Raccomandazione n. 779 del
1976 dell’Assemblea del Consiglioc d’Euro-
pa, relativa ai diritti dei malati e det
morenti, afferma, fra 'altro, che il medico
non ha il diritto, anche nei casi che
sembrano disperati, di affrettare intenzio-
nalmente il processo della morte.

L'istigazione, la partecipazione all’altrui
suicidio, l'omicidio del consenziente e
I'eutanasia hanno in comune il disinteresse
per la sacralita della vita. Questa permane
sempre il bene primario dell’'uvomo.

Per tutte queste considerazioni, noi ci
opponiamo decisamente ad ogni forma
anche larvata di «legalizzazione» giuridica
dell’eutanasia, tanto pia che i progressi
raggiunti dalla terapia del dolore assicura-
no un’assistenza adeguata al malato in fase
«terminales, «preagonicas ed «agonica.

Desideriamo, peraltro, che l'agonia av-
venga, in tali circostanze, nel rispetto della
«discrezione» e, per quanio possibile, della
«intimita» del nucleo familiare.

A questo scopo sono finalizzate le norme
contenute nell’articolo 12.

Ovviamente, molte osservazioni e propo-
ste di tipo «organizzativo» potrebbero esse-
re sviluppate: ci riserviamo di affrontare il
problema dell’assistenza domiciliare ai mo-
ribondi, o in strutture a modello di hospice
della cultura anglosassone, in idonea se-

de (1).

7. Vaorremmo terminare quesia presenta-
zione del nostro disegne di legge proponen-
do alcune norme organizzative, come di
seguito brevemente illustrate.

11 disegno di legge che proponiamo da
mandato alle regioni di attuare norme
ispirate ai principi contemplati nell’artico-
lato.

Questa linea & costituzionalmente corret-
ta e riteniamo «adeguata» ad esprimere la
concreta esigibilita dei «diritti del malato»
previsti dal presente disegno di legge.

Vengono fissati vari obblighi attuativi, nel
collegamento — peraltro necessario — con
la normativa vigente (un riferimento parti-
colare e tempestivo ¢ alla legge 23 ottobre
1985, n. 595, concernente norme per l'av-
vio della programmazione sanitaria nazio-

nale e regionale, con particolare riguardo
alla cosiddetta «ristrutturazione» degli
ospedali).

Viene prevista l'istituzione di comitati
etici. Questa proposta, di grande rilevanza
in se stessa, tende a maturare fasi ancora
incerte di un dibatiito, che peraltro va
ulteriormente approfondito. Pertanto, rite-
niamo la nostra una proposta ampiamente
«aperta» e ci dichiariamo assolutamente
disponibili a considerare ogni autorevole
suggerimento in merito.

Secondo la proposta che presentiamo, i
comitati etici si propongono sul piano
culturale come momento di incontri per
studi, riflessioni, dibattiti in tema di diritti
del malato e di sperimentazione clinica.

Sul piano operativo, senza interferire
nella autonomia di chi & preposto ai vari
servizi di diagnosi e cura e nei compiti della
direzione sanitaria, si propone di incentiva-
re I'applicazione del codice di deontologia
medica del 1978, soprattutto in quegli
articoli di maggiore pertinenza con l'assi-
stenza.

Su richiesta dei preposti ai servizi di
diagnosi e cura o dei singoli ricercatori,
ovvero della direzione sanitaria, i comitati
possono svolgere consulenze di ordine
deontologico e devono esprimersi sulla
liceita di ricerche sperimentali.

Abbiamo gia sottolineato come il malato,
per la sua condizione di precarieta, & in
particolar modo titolare degli inalienabili
diritti della persona (diritto alla vita, diritto
alla salute, diritto alla liberta, diritto al-
I'onore, dirittio alla riservatezza, diritto
all’identita personale, diritto alla religione,
diritto alle parti staccate del corpo e diritto
sul cadavere nei limiti previsti dalla legge).

L'’istituzione, ove il malato & ricoverato,
contrae con costui un rapporto di fedelta,
per cui deve assicurargli le migliori presta-
zioni possibili di ordine curativo. e riabilita-

(1) Non riteniamo, al momento, che tali provvi-
denze abbiano raggiunto il livello di ediritti»
esigibili da chiunque: ci auguriamo, peraltro, che
I'attuale sperimentazione gia in atto in alcune
regioni prosegua con sempre maggiore volonta
(v. articolo 13, comma 4, del presente disegno di

legge).
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tivo, I'assistenza spirituale e religiosa, che &
compito dei cappellani, e quella psicologica
e sociale, ed anche un meccanismo efficace
di protezione nei confronti di possibili
«abusi» nella sperimentazione clinica.

1 comitati hanno titolo per prospettare
agli organi di governo dei policlinici uni-
versitari, degli istituti di ricovero e cura a
carattere scientifico, delle unita sanitarie
locali e della regione le iniziative concorda-
te con gli aventi diritto (direzione sanitaria
e preposti ai servizi di diagnosi e cura) per
migliorare Passistenza al malato e per la
sperimentazione.

Neé va sottovalutato il ruolo «formativos»
che possono assumere i comitati.

I comitati, in tema di deontologia, orga-
nizzano seminari e dibattiti mulitidisciplina-
ri, destinati a studenti, specializzandi, medi-
ci, operatori del ruolo sanitario e parasani-
tario, ed incoraggianao ricerche al riguardo.

Un problema particolare di natura orga-
nizzativa ¢ affrontato con l'articolo 15, che
chiarisce vari aspetti della responsabilita
civile, neil’ottica dei diritti del malato.

In tema di responsabilita civile si deve
distinguere tra vesponsabilita professionale
¢ responsabilita assistenziale.

La prima afferisce a persone fisiche:
sanitari e paramedici. La seconda agli enti:

universita degli studi per i policlinici a
gestione diretta; istituti di ricovero e cura a
carattere scientifico; unita sanitarie locali.

E fatto obbligo per tutti i suddetti enti di
contrarre 'assicurazione per responsabilita
civile con massimali congrui.

Sentiti gli assicuratori per una nuova
polizza di responsabilita civile pué istituirsi
I’arbitraggio nelle varie questioni di respon-
sabilita civile professionale ed assistenziale.
Questo non preclude I'azione giudiziaria.

L

Onorevoli senatori, ci siamo sforzati di
individuare alcuni «contenuti» a nostro
parere meritevali di essere considerati,
oggettivamente, «diritti del malato» esigibili
nelle condizioni di funzionamento del Ser-
vizio sanitario nazionale.

Ci auguriamo che una sollecita discus-
sione del disegno di legge consenta di
acquisire ulteriori preziosi suggerimenti e
di pervenire ad un testo che si inserisca
con autorevolezza nel diritto sanitario ita-
liano.

La nostra proposta & rivolta, come appare
evidente, a migliorare la qualith «umana»
del Servizio ed a rendere piu profondo e
solidale il rapporto fra il personale sanitario
— medico in particolare - ed il malato.



Atti parlamentari - 17 ~ Senato della Repubblica — 819

XII LEGISLATURA - DISEGNI DI LEGGE E RELAZIONI - DOCUMENTI

DISEGNO DI LEGGE

Titoro I
NORME DI CARATTERE GENERALE

Art. 1.

(Tutela della salute e diritti del malato)

1. Le regioni assicurano, ai sensi degli
articoli 2 e 32 della Costituzione e della
legge 23 dicembre 1978, n. 833, e successi-
ve modificazioni, la tutela della salute nel
rispetto in particolare della liberta e della
dignita dell'uomo e dei diritti della persona,
con sufficienza di mezzi e mediante norme
atte a rendere esigibili tali diritti.

2. Al malato, proprio per le sue peculiari
condizioni psico-fisiche, sono particolar-
menie garantiti 1 diritti inalienabili di cui &
titolare la persona: diritto alla vita, diritto
-alla salute, diritto alla liberta, diritto alla
riservatezza, diritto all’identita personale,
diritto alla religione, diritto sul cadavere ai
sensi di legge.

3. 1l malato deve essere soggetto e non
oggetto nell’assistenza.

4. Tutte le istituzioni che a qualsiasi
titolo ricoverano pazienti, e che in appresso
sono denominate «presidi di spedalita»,
sono tenute all’'osservanza dei regolamenti
che promanano dalla presente legge.

Art. 2.

{(Diritto all'informazione)

1. Al momento del ricovero in un presi-
dio di spedalita, a cura dell'ufficio accetta-
zione & consegnato a ciascun degente un
opuscolo informative contenente;

a) 'elence dei servizi del presidio ed i

numeri telefonici di maggiore interesse;
b) la via di accesso e 1 mezzi di ira-

sporto;
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¢) 'enumerazione dei servizi, quali i
servizi religiosi, il servizio psico-sociale, il
servizio scolastico, le associazioni di volon-
tariato, il bar, la posta, la biblioteca, le sale
di svago, la televisione, di cui possono
beneficiare i malati e i servizi, quali bar,
mensa, eventuali alloggi, di cui possono
beneficiare i loro familiari;

d} i reparti e i servizi che effettuano
attivita di dayv hospital € le modalita attra-
verso le quali essa ¢ attuata;

¢) le discipline oggetto di attivita am-
bulatoriale;

f) Titer da seguire per la prenotazione,
gli orari, la documentazione amministrativa
richiesta per I'accesso al poliambulatorio e
ai servizi che esplicano attivita esterna;

g) le norme di carattere igienico ed
organizzativo che devono essere da tutti
conosciute ed atiuate per la «salvaguardia»
di pazienti e visitalori, nonche per il
corretto svolgimente dell’attiviia assisten-
ziale;

h) la descrizione dei segni distintivi
delle differenti categorie di personale per
consentirne l'identificazione.

2. Ogni medico o infermiere o tecnico o
funzionario deve portare in mostra 'indica-
zione del nome e cognome e della qualifica,
in modo che il malato possa sempre
distinguere 1 livelli di responsabilita e
rivolgersi alla persona competente.

3. In ciascun servizio di diagnosi e cura,
il responsabile dell’'unita assistenziale desi-
gna almeno un componente del corpo
medico incaricato di ricevere le famiglie, o
le persone designate dal malato o comun-
que coloro che si prendono cura del
malato, e di informarle del suo stato. Fissa,
inoltre, con precisione i luoghi e le ore di
ricevimento da parte di tali medici, portan-
do detti orari a conoscenza degli interessati
per mezzo di avvisi e mediante 'opuscolo
di informazione.

4. Quando un malato viene ricoverato in
un presidio di spedalita, il suo medico di
base ha la facolta di fargli visita e di
prendere contatio con il medico che ne
assume la cura all'interno del presidio di
spedalita.
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Art. 3.

(Consenso dell'avente diritto)

1. Nessun tratlamentc pud essere prati-
cato al paziente contro la sua volonta, salvo
nelle ipotesi previste per i trattamenti
sanitari obbligatori, ai sensi della legge,
oppure quando ricorre lo stato di necessita
a causa di imminente pericolo di vita o di
grave menomazione permanente.

2. E fatto obbligo al medico responsabile
dell’'unita assistenziale ove il paziente ¢
degente, o ad altro medico da lui delegato,
di informarlo in termini esaurienti e com-
prensibili, tenuto debitamente conto delle
sue condizioni psico-fisiche, sull’utilita e sui
rischi che gli possano derivare dalle indagi-
ni diagnostiche invasive e dalle terapie a
rischio che gli vengono proposte.

3, Quando il paziente & un minore o un
incapace, il consenso va richiesto a chi su
di lui esercita la potesta o tutela o a chi lo
rappresenta. Se questi nega il proprio
consenso ad attivita diagnostica, terapeuti-
ca o assistenziale, il medico, che ritiene tale
scelta pregiudiziale per il minore o per
I'incapace, pratica ugualmente il trattamen-
to, qualora ricorra lo stato di necessita,
salvo poi darne immediata informazione al
competente tribunale per i minori. Qualora
possibile, € tenuto invece a richiedere la
preventiva autorizzazione del giudice.

4. La sperimentazione a scopo di ricerca
scientifica puo essere effettuata solo previo
esplicito consenso del paziente, dopo che
quest’'ultimo abbia ricevuto dai sanitari
curanti un dettagliato resoconto sui rischi e
sulla possibile utilita di quanio proposto.

5. L'uso di nuovi mezzi diagnostici e
terapeutici finalizzato alla cura di un deter-
minato paziente rientra nelle varie ipotesi
di cui ai precedenti commi.

Art. 4.

(Volontariato)

1. Il cittadino ha diritto, ai sensi dell’arti-
colo 45 dejla legge 23 dicembre 1978,
n. 833, ¢ dell’articolo 115 del testo unico
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approvato con decreto del Presidente della
Repubblica 9 ottobre 1990, n. 309, di avva-
lersi delle attivita di volontariato, di cui alla
legge 11 agosto 1991, n. 266.

Art. 5,
{Assistenza religiosa)

1. Il paziente ha diritto ad una assistenza
religiosa ai sensi dell’articolo 38 della legge
23 dicembre 1978, n. 833, secondo il pro-
prio culto, mediante assistenti religiosi,
inquadrati secondo I'articolo 41 del decreto
del Presidente della Repubblica 28 novem-
bre 1990, n. 384, tenendo conto, ai fini della
priorita, della frequenza della religione
professata dai degenti.

Art. 6.

(Assistenza psicologica e sociale, con parti-
colare riguardo ai lungodegenti ¢ agli anziani)

1. Il malato ha diritto ad un supporto di
assistenza psicologica e sociale che lo aiuti
a risolvere quell’insieme di problemi deri-
vanti dalla sua condizione di degente e che
possono riflettersi sulla situazione persona-
le, familiare, sociale e lavorativa. In partico-
lare, nei reparti o presidi per lungodegenti
o per anziani, oltre ad assicurare con il
personale di assistenza un adeguato e
continuo supporto alla limitata autonomia
psico-fisica di tali pazienti, sara specifica
cura del servizio psico-sociale e della
associazione dei volontari facilitare ed in-
centivare le attivita dette di animazione ed i
rapporti del malato con il suo ambiente
familiare e sociale.

Trroro 11

NORME SUL REGIME DI RICOVERO
NELLE STRUTTURE ASSISTENZIALI

Art. 7,
(Condizioni di degenza)

1. Nel rispetto dei diritti altrui, degenti e
visitatori debbono adeguare il loro compor-
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tamento alle norme di educazione e di
civile convivenza ed al rispetto delle oppor-
tune misure per la salvaguardia del benes-
sere dei degenti e della funzionalita dei ser-
vizi.

Art. 8.

(Rapporti con i familiari ¢ con gli esterni)

1. Il paziente ha diritto a ricevere familia-
ri e conoscenti secondo le modalita previ-
ste dalla direzione sanitaria compatibilmen-
te con le esigenze assistenziali; modalita
che dovranno comunque evitare al malato
la completa interruzione dei suoi rapporti
sociali essenziali,

2. In condizioni particolari la direzione
sanilaria pud autorizzare una continuativa
presenza di familiari presso il paziente nel
rispetto delle norme igieniche e di profilas-
si e del corretto svolgimento dell’attivita as-
sistenziale.

3. Per gravi e comprovate esigenze pos-
sono di volta in volia essere concessi ai
degenti, dalle direzioni sanitarie, brevi
permessi di uscita, compatibilmente con le
loro condizioni.

Art. 9.

(Sostegno psicologico alla maternita
ed al neonato)

1. La gestante ha diritto a richiedere
forme di preparazione psicologica al parto,
fruibili presso strutiure pubbliche o private
convenzionate, anche consultoriali, a cio
autorizzate dalla legge regionale.

2. Al fine di favorire un idoneo sostegno
psicologico alla partoriente ed ove non
ostino assolute controindicazioni medico-
sanitarie, i presidi di spedalita prevedono
modalita di assistenza che assicurino la
presenza di un familiare, indicato dalla
partoriente stessa, accanto alla donna nel
corso del travaglio e del parto.

3. Al fine di tavorire nel momento suc-
cessivo alla nascita I'instaurarsi ed il mante-
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nimento della relazione primaria genitori-
bambino, i presidi di spedalita prevedono
modalita di trasformazione e di adattamen-
to dell’assisteniza neonatale in un sistema
che consenta la vicinanza del neonato alla
madre — ove non ostino inderogabili neces-
sitad di ordine assistenziale per il neonato e
la puerpera — e la presenza del padre in
orari allargati, rispetto a quelli normalmen-
te stabiliti per i visitatori.

4. I presidi di spedalita assicurano tutte
le misure igieniche e di profilassi necessa-
rie per una adeguata protezione dei degenti
e dei visitatori di cui ai commi 2 e 3,
nonché le norme di comportamento atte a
consentire il corretto svolgimento dell’atti-
vita assistenziale.

Art. 10.

(Assistenza al bainbino)

1. Al fine di concorrere al mantenimento
dell’equilibrio e del benessere psico-affetti-
vo del bambino, per tutelare ¢ facilitare la
continuita del rapporto con i genitori e
consentire a questi ultimi il concreto
esercizio dei compiti loro attribuiti dall’arti-
colo 30 della Costituzione e dall’articolo
147 del codice civile, i presidi di spedalita
prevedono le modalita organizzative atie a
permettere:

@) la permanenza continua di uno dei
genitori o, in caso di loro documentata
impossibilita, di una persona affettivamente
legata al bambino durante l'intero arco
della degenza di quest'ultimo in ospedale,
nel rispetio delle norme igieniche, organiz-
zative e di sicurezza del singolo reparto e
della struttura nel suo complesso. Tale
vicinanza & favorita per i pazienti almeno
fino a dodici anni;

b} il mantenimento dei rapperti del
malato con i fratelli e compagni attraverso
la liberalizzazione, durante gli orari di
visita, dell’accesso dei minori in ospedale,
purcheé, se inferiori ai quattordici anni,
accompagnalti, ad eccezione di quei settori
di degenza per i quali la direzione sanitaria
ponga esplicito divicto per fe condizioni dei
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soggetti ricoverati o per le caratteristiche
cliniche delle patologie trattate.

-2. T presidi di spedalita che assistono il
bambino ospedalizzato assicurano tutie le
misure igieniche e di profilassi necessarie
per una adeguata protezione dei degenti e
dei visitatori e le norme di comportamento
atte a consentire il corretto svolgimento
dell’attivita assistenziale.

Art. 11.

{Istruzione scolastica in condizioni
di lunga degenza pediatrica)

1. I pazienti in eta di istruzione scolastica
obbligatoria, ospedalizzati per periodi di
lunga degenza, hanno diritto ad usufruire di
proporzionate attivita di istruzione.

2. Negli ospedali pediatrici, nei reparti
pediatrici di istituti scientifici e policlinici
universitari, negli ospedali e negli altri
presidi di spedalita in cui il diretiore
sanitario, di intesa con la direzione didatti-
ca competenle, previa autorizzazione dei
provveditori agli studi, ne ravvisi sulla base
di comprovanti elementi statistici la neces-
sita, ¢ obbligatoria 'attivazione di classi di
scuola dell’obbligo.

3. I provveditori agli studi, competenti
per territorio, stabiliscono intese con e
direzioni sanitarie degli ospedali richieden-
ti la prestazione didattica per assicurare
una idonea programmazione e un idoneo
svolgimento dell'attivita di insegnamento.

Art. 12.

(Assistenza ai malati terminali
¢ ai moribondi)

1. Ai malaii in fase terminale sono assicu-
rati i trattamenti di ordine sanitario, pro-
porzionati alla condizione clinica, nonché
quelli di ordine psicologico, religioso e
sociale, compresi i rapporii con la fami-
glia. ‘

2. In particolare ai moribondi é facilitata
la costante vicinanza dei familiari, eventual-
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mente anche attraverso il trasferimento in
una camera singola del reparto.

Trroro II1
NORME DI ATTUAZIONE

Art. 13,

{lntervenii della regione)

1. Le regioni, per quanto attiene all’assi-
stenza in regime di ricovero, entro il
termine di sei mesi emanano uno schema
di regolamento interno ospedaliero che
recepisce le norme della presente legge e
che deve essere adottato nel termine di un
anno dai presidi di spedalita sotio la
vigilanza rispettivamente dei presidenti dei
comitati di gestione, o dei presidenti dei
consigli di amministrazione o dei retiori
delle universita. I termini di sei mesi e di un
anno decorrono dalla data di pubblicazione
della presente legge.

2. Le regioni promuovono indagini stati-
stiche al fine di conoscere il grade di
soddisfazione o di insoddislazione degli
utenti nei confronti delle strutture sanita-
rie, anche mediante la diffusione di questio-
nari, curando il corretto esame statistico
dei risultati delle indagini e il segreto pro-
fessionale.

3. Con proprie norme, le regioni provve-
dono all’attuazione delle finalita previste
dalla presente legge nell’ambito delle ini-
ziative di aggiornamento del personale
medico e di quello impiegato nei presidi di
spedalita ¢ delle associazioni di volonta-
riato,

4. Le regioni, nell’ambito delle iniziative
di ristrutturazione dei servizi ospedalieri,
previsie dalla legge 23 ottobre 1985, n. 5953,
e successive modificazioni e integrazioni,
tengono presenti i principi e i contenuti
della presente legge, facilitando altresi
l'istituzione di strutture destinate all’assi-
stenza dei malati in condizioni terminali.
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Art. 14.

(Comitati etico-deontologici)

1. Il direttore sanitario del presidio di
spedalita e cura ha il compito di rendere
esecutiva la presente legge.

2. Il direttore sanitario si avvale, nelle
sue funzioni, del parere di un comitato
etico-deontologico per tutlo quanto esula
dalle norme di legge che regolano I'assi-
stenza sanitaria sotio il profile amministra-
tivo, civile e penale.

3. In particolare, il comitato etico-deon-
tologico esprime parere in tema di speri-
mentazione biomedica. Il parere del comi-
tato etico-deontologico deve essere richie-
sto dallo sperimentatore prima di avviare
qualsiasi sperimentazione, ed ha valore
consultivo. 1l parere é portato a conoscenza
degli organi di governo amministrativo e
sanitario del presidio di spedalita, a cura
dello sperimentatore che lo ha richiesio.

4. In caso di parere negativo, se lo
spcrimentalore non ne tiene conto, deve
motivare il perché del suo dissenso. Sia nei
protocolli sperimentali sia nell’ipotesi di
pubblicazione deve essere annotato il pare-
re negativo del comitato etico-deontologi-
co. L’avente diritto puo rifiutare la speri-
mentazione.

5. Nei presidi di spedalita ove agisce il
direttore scientifico, il comitato etico-
deontologico collabora con lo stesso per gli
aspetti etici concernenti la ricerca.

6. Il comitato etico-deontologico & costi-
tuto da un medico legale, che ne ¢ il
coordinatore, da un chirurgo, da un medi-
co, da uno psicologo, tutti in posizione
apicale, ¢ dall’assistente religioso. E am-
messa la collaborazione di specialisti in
posizione apicale su richiesta anche dello
sperimentatore.

7. Il comitato etico-deontologico pro-
muove anche seminari ed aggiornamenti in
tema di deontologia ed etica medica desti-
nati al personale operante nei presidi di
spedalita.

8. Nell'ipotesi in cui non sia possibile
costituire, in sede, un comitato etico-
deontologico, il presidio di spedalita stipula
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una convenzione con un contitato etico-
deontologico gia attivato.

Art. 15.

(Responsabilita professionale
ed assistenziale)

1. La responsabilita professionale afferi-
sce alle singole persone, sanitari e non, le
quali agiscono nei presidi di spedalita.

2. La responsabilita assistenziale afferi-
sce all’ente stesso.

3. E obbligatoria I'assicurazione per la
responsabilita civile per i danni da respon-
sabilita professionale o assistenziale con
massimali in rapporto con il numero degli
assistiti.

4. Per il risarcimento del danno v'e
facolta da parte degli interessati di ricorre-
re all’arbitrato.

5. 1l collegio arbitrale ¢ costituito da un
rappresentante del richiedente, da uno
dell’ente di spedalita o del medico interes-
sato o dell’assicuratore e da un terzo,
arbitro; le spese relative sono disciplinate
dagii usi vigenti.

6. Le parti si conformano alla decisione
arbttrale, salvo ricorso all'autoriia
giudiziaria.



