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Diritto

L’accesso alle cure palliative e alla terapia
del dolore alla luce della nuova legge

15 marzo 2010,n.38

a cura di Francesca Negri *

I. UNA DOVEROSA PREMESSA

“En toutes circostance, le médicin doit s'efforcer de sou-
langer les souffrances de son malade, I'assister morale-
ment et éviter toute obstination déraissonable dan I'in-
vestigation ou la therapeutique™: cosi recita il Codice
deontologico francese in merito all'obbligo medi-
co di assistere il paziente nella lotta alla sofferenza
e sullopposto dovere di astensione dal compiere
condotte riconducibili allaccanimento terapeutico.

In primis, non si pud far a meno di evidenziare come
il tema trattato presenti punti di contatto con altre
questioni fortemente controverse all'interno del di-
battito bioetico attuale. Da un lato I'art. 32 al secon-
do comma Cost. & chiarissimo nel definire il punto
di equilibrio tra obbligo assistenziale e diritto al ri-
fiuto delle cure: il nostro ordinamento — salve le ec-
cezioni previste dall’art. 32 al secondo comma ~ non
ammette [imposizione forzata di una cura. Occor-
re quindi tener distinti due diversi piani: da un lato
la possibilita tecnica e professionale di prestare cure
basate sulla miglior scienza ed esperienza, dall’altro
lautonomia necessaria al fine di legittimare la con-
creta applicazione dei trattamenti disponibili, autori-
ta che solo il paziente pu attribuire al medico attra-
verso la manifestazione del proprio consenso infor-
mato. D'altronde la Corte Costituzionale appare si-
cura nel ritenere che la liberta di autodeterminazio-
ne della persona rispetto al proprio corpo e ai trat-
tamenti sanitari sia un diritto inviolabile rientrante
tra i valori supremi del nostro ordinamento?.

Tali approdi rispecchiano i principi fondamentali dei
moderni sistemi liberaldemocratici, nei quali il cit-
tadino costituisce un fine in sé; quindi, di gran lun-
ga superata appare la concezione paternalistica del

* Collaboratrice e tutor didattico pres-
so la cattedra di Diritto Sanitario dell’U-
niversita di Bologna.

(1) Art. 37 del Codice deontologico fran-
cese contenuto nel decreto 95-1000 del
6 settembre 1995, pubblicato sul fourn.
Off. De la Republ. Franc., dell'8 settembre

1995, in Riv. it. med. leg., 18, 1996, 275; si
evidenzia come, diversamente dall’[talia,
la Francia riconosca forza di legge alla di-
sciplina deontologica.

(2) Per una approfondita disamina si
v. Corte Cost., sent. 9 luglio 1996, n.
238, in Foro it., 1997, 1, 58.

Finalmente, con la legge 15 marzo 2010,

n. 38 I'attenzione del legislatore si volge al
diritto alla salute inteso come eliminazione
o riduzione della sofferenza dei malati,
traducendosi in una normazione positiva

di inequivocabile interpretazione: garantito
e tutelato & I'accesso del paziente alle

cure pailiative e alla terapia del dolore,
considerate espressamente parte integrante
dei Livelli Essenziali di Assistenza.

Da un punto di vista contenutistico la legge
in commento s’inserisce in un recente,
composito quadro normative orientato
talora alla ricostruzione del contenuta
prestazionale delle cure in questione, tal
altra a circoscriverne I'applicazione a un
determinato lasso temporale o a specifiche
condizioni patologiche; mentre, da un punto
di vista organizzativo, si evidenzia una grande
disomogeneita di servizi tra le diverse regioni.
Per contrastare questi ed ulteriori profili

di criticita P'ltalia, riallineandosi agli altri
Stati europei, si & dotata di un importante
strumento per garantire un sostegno
socio-assistenziale globale ai malati

e alle loro famiglie, per colmare le lacune

di un sistema carente di strutture sia

per le cure palliative che per la terapia

del dolore, nonché per la semplificazione
delia classificazione delle sostanze
stupefacenti nell'utilizzo farmaceutico.

Nelle pagine che seguono, premesso un
breve inquadramento sistematico del tema
allinterno del dibattito bioetico attuale,

si volgera lo sguardo all’erogazione delle
cure palliative nel quadro normative
previgente, a quanto & stato mantenuto

ed innovato dalla legge del marzo scorso,

ai profili definitori palesatisi con la novella;
si tentera infine una valutazione prognostica
dell’applicazione della disciplina e della
possibile interazione con istituti non
puntualmente disciplinati, come il consenso
informato e amministrazione di sostegno.
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rapporto medico-paziente a favore di quella che vie-
ne definita un'alleanza terapeutica tra i due soggetti,
i quali ricercano insieme cid che & bene, rispettan-
do i percorsi culturali di ciascuno?® Tuttavia, all’esi-
genza di parita nel rapporto si affianca la necessita
che questa non sfoci in un eccesso di astrazione “po-
nendo in ombra le difficoltd, le incertezze, le fragilita di
chi vive in prima persona l'esperienza della malattia™, e
quindi la necessita che si ponga l'attenzione alle esi-
genze del caring e alla stigmatizzazione di prassi ri-
conducibili all'abbandono terapeutico, il cui rischio &
particolarmente diffuso proprio nei paesi con siste-
mi sanitari tecnologicamente avanzati.

Lesigenza di accompagnare il paziente in tutte le
fasi della malattia costituisce necessaria valorizza-
zione dei trattamenti palliativi, al fine di garantire il
supporto necessario per affrontare la fase termina-
le dell'esistenza nel rispetto dei valori della perso-
na e della solidarieta umana.

Le connessioni etiche, morali e da ultimo giuridiche
dell'argomento trattato con I'ormai maturo tema
del rifiuto attuale e informato al trattamento tera-
peutico non sono le sole ad influenzare il dibattito
attuale, infatti ancora pill pregnante si rappresenta
la connessione delle cure palliative e terapia del do-
lore con il tema dell’'accanimento terapeutico e con
la spinosa e non ancora risolta questione del testa-
mento biologico.

Il progresso delle scienze mediche e l'evolvere del-
la malattia da metafisica del male a fatto tecnico per-
fettamente controllabile da una sorta di medico inge-
gnere, in grado di riparare i guasti dell’apparato cor-
poreo, ha creato, da un lato, una classe medica dota-

ta di un elevato potere decisionale circa le modalita e
i tempi della morte e dall’altro, come testimoniano le
recenti vicende giudiziarie italiane, una crescente esi-
genza di dare alla morte stessa e alle circostanze nelle
quali si verifica sembianze naturali®. Appare pero ne-
cessario tenere distinti i trattamenti [ife sustaining dal-
le cure palliative. llluminanti a riguardo paiono le di-
sposizioni della legge danese del 1992, laddove si defi-
nisce trattamento che prolunga la vita come un “trat-
tamento che non offre alcuna prospettiva di guarigione,
miglioramento o sollievo ma finalizzato solamente a pro-
lungare la vita™: in tali casi & prevista la possibilita del
medico di esimersi dall'iniziare o prolungare le cure,
ma é sottolineato che nelle stesse circostanze il medi-
co puo (o meglio deve) somministrare calmanti, anal-
gesici o prodotti analoghi necessari a sostenere il pa-
ziente, anche se tale azione pud condurre ad avvici-
nare il momento del decesso. Avendo riguardo a deli-
cati casi che richiedono somministrazioni massicce di
farmaci oppioidi soccorre la “teoria del doppio effetto”,
secondo la quale si ritengono legittime tali sommini-
strazioni fermo restando 'obbligo informativo a cari-
co del medico’. Le parole utilizzate dal livstestamenter
danese evidenziano come, spesso, l'accelerazione del-
la fine del soggetto possa conseguire alla sommini-
strazione di mezzi antalgici, nonostante l'incessante
progredire delle cure (ad es. elettroanalgesia).

Quindi, ulteriore interrogativo da porsi riguarda la
dilatazione della responsabilita penale del sanitario,
il quale prescrivendo e somministrando dosi di se-
dativi, secondo la causalita naturalistica, tiene una
condotta commissiva direttamente produttiva di
effetti sullorganismo del paziente e causale rispet-
to all’esito letale.

(3) Riferendosi a F.G. PizzetTi, Alle fron-
tiere della vita: il testamento biologico tra
valori costituzionali e promozione della
persona, Milano, Giuffre, 2008.

(4) V. S. CANESTRARI, presentazione del
parere del Comitato Nazionale per la
Bioetica, 24 ottobre 2009, Rifiuto e ri-
nuncia consapevole al trattamento sani-
tario nella relazione medico-paziente, in
questa Rivista, fasc. lll, 2009, 16 e ss.
(5) V. G. CimBALO, Eutanasia, cure pallia-
tive e diritto ad una vita dignitosa nella re-
cente legislazione di Danimarca, Olanda e
Belgio, in Foro it., 2003, parte V, 31 e ss.
(6) Cfr. art 6.4, |. 18 settembre 1992,
n. 782.

(7) Secondo la “teoria del doppio effet-
to” o “del male minore” & moralmente
lecito compiere atti che comportano,
oltre a uno o piu effetti positivi, anche
effetti negativi, purché siano rispettate
quattro condizioni: I'atto non deve es-
sere moralmente negativo; 'intenzione
dell'agente nel compiere I'atto deve es-
sere diretta ad ottenere l'effetto posi-
tivo, pur nella consapevolezza che pos-
sa aversi inevitabilmente un effetto ne-
gativo; I'effetto negativo non deve es-
sere necessario e preliminare al conse-
guimento del risultato positivo; vi de-
vono essere condizioni di tali gravita da
indurre I'agente ad optare per I'atto dal

doppio effetto rispetto ad altre possi-
bili alternative, ossia l'effetto buono
deve essere proporzionalmente mag-
giore di quello cattivo. Questa teoria
€ stata oggetto di numerose interpre-
tazioni all'interno della teologia mo-
rale cattolica, dando peso ora all'ele-
mento della proporzionalita attraver-
so la distinzione tra mezzi ordinari e
mezzi straordinari di cura, ora a quello
dell'intenzione, attraverso la distinzio-
ne tra volonta intenzionale e prevedibi-
le dell'evento; S. PRIVITERA, Duplice effet-
to, in Dizionario di Bioetica, Catania, ed.
ISB, 1994, 44.
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La letteratura penalistica ha incessantemente ricer-
cato soluzioni atte ad evitare un’applicazione indi-
scriminata delle fattispecie di omicidio del consen-
ziente o di istigazione al suicidio (artt. 579, 580 c.p.),
fondando tali tentativi sulla necessarieta che I'inqua-
dramento della terapia del dolore venga effettuato a
livello normativo. All'interno di molteplici ricostru-
zioni si segnala il rifiuto di ricorrere alla scriminante
dell'adempimento di un dovere di cui allart. 51 c.p.
a beneficio di un obbligo giuridico di curare connes-
so alla posizione di garanzia del medico. “L'obbligo di
curare, infatti, non si limita alla dimensione dellimpedi-
mento dell’esito letale ove possibile, ma comporta anche
la doverosita del dispiegamento di tutte quelle attivita
che possono servire ad alleviare la sofferenza™.

Dunque, i limiti della concreta attivita terapeutica
esplicata risultano essere quelli comuni alle leges ar-
tis del generale trattamento sanitario: proporzione
tra i mezzi di cura disponibili, I'insopportabilita del
dolore e la gravita della malattia.

Numerosi interventi in tema di diritti dei moren-
ti sono stati elaborati nel contesto sovranaziona-
le europeo.

Il Consiglio d’Europa € intervenuto piu volte, san-
cendo, in sede di Assemblea parlamentare, come
“Il prolungamento della vita non deve costituire I'unico
obiettivo della pratica medica, che deve porre sullo stesso
piano il sollievo dalla sofferenza’; nella stessa direzione
si pone del resto la raccomandazione della Commis-
sione per gli affari sociali del Consiglio d’Europa, atta
a sollecitare interventi legislativi che riconoscano un
autentico diritto alle cure palliative e alla protezio-
ne dell'autodeterminazione del paziente morente’.

Il panorama comparatistico &€ ormai vario; in ag-
giunta alla disciplina olandese del 1992, cui si é fat-
to cenno, si ricorda il Patient Self Determination Act
del 1990 emanato negli Stati Uniti e le recente leg-

ge francese del 2005 relativa aux droits des malate
et a la fin de vie.

In Italia la questione si & rivelata molto spinosa e
ad oggi non si & approdati ad una soluzione organi-
ca che tocchi tutti gli aspetti pertinenti a tale tema-
tica. Nell'ambito di questo (in)volontario ostruzio-
nismo emergono con forza le perplessita del mon-
do cattolico, che teme una deriva “eutanasica” e,
in tema di cure palliative, ha assunto ed assume un
atteggiamento prudente dettato dal significato del
dolore nel piano salvifico di Dio'.

2. PROFILI ORGANIZZATIVI

E CONTENUTISTICI DELL’EROGAZIONE
DELLE CURE PALLIATIVE: RICOSTRUZIONE
DEL QUADRO NORMATIVO PREVIGENTE

Un forte impulso per lo sviluppo delle cure pallia-
tive in Italia e stato dato del Piano Sanitario Na-
zionale 1998-2000, che si prefiggeva di attuare un
potenziamento degli interventi di terapie palliative
ed antalgiche promuovendo appropriati programmi
terapeutici volti al miglioramento della qualita del-
la vita dei pazienti oncologici.

Tale disciplina, evidenziando la dimensione naziona-
le dell'interesse tutelato e coerentemente al d.lgs.
229/1999, si basava sui poteri centrali dello Stato (d'in-
tesa con la conferenza Stato-regioni) e sull'attuazione
regionale; il d.l. 28 dicembre 1998, n. 450 (convertito
con modificazioni in legge 28 febbraio 1999, n. 39) sta-
biliva lo stanziamento di finanziamenti per implemen-
tare il Programma nazionale per la realizzazione di strut-
ture per le cure palliative, prevedendo in ciascuna re-
gione e provincia autonoma un numero adeguato di
strutture residenziali per i pazienti non guaribili', pri-
oritariamente se affetti da patologia neoplastica ter-
minale (art. |, comma I, I. 39/1999).

(8) V. S. CaNEsTRARI, Delitti contro la vi-
ta. La terapia del dolore e le cure pallia-
tive, in AAVYV., Diritto penale. Lineamen-
ti di parte speciale, Monduzzi, Bologna,
2009, 418 e ss.

(9) V. rapporto 2| maggio 1999 del So-
cial, Health and Family Affairs Commit-
tee sulla Protection of the human rights
and the dignity of the terminally ill and the
dyingi, doc. 842 reperibile in http://as-
sembly.coe.int/main.asp?’Link=/docu-

ments/workingdocs/doc99/edocB8421.
htm. In tale direzione si colloca il Pa-
rere del Comitato economico e socia-
le europeo sui Diritti del paziente, Gaz-
zetta Ufficiale n. CO10 del |15 gennaio
2008, 0067/0071.

(10) Si rinvia a M. CaNoONico, Eutanasia
e testamento biologico nel magistero del-
la chiesa cattolica, in Dir. famiglia, 2010,
fasc. |, 335 e ss.

(I1) 1l decreto prevedeva fosse compi-

to delle regioni e province autonome
presentare al Ministro della salute pro-
getti per la realizzazione/attivazione di
strutture tali da assicurare l'integrazio-
ne tra assistenza residenziale, domici-
liare e altri livelli socio-sanitari e so-
ciali erogati nei vari ambiti territoria-
li; realizzando cosi un piano di riparto
di fondi a destinazione vincolata, sep-
pur a seguito di intesa con la conferen-
za permanente.
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Il Programma, oltre alla costituzione di strutture re-
sidenziali, ha come piti ampio obiettivo la creazio-
ne di una rete integrata di assistenza da realizzar-
si con I'apporto di équipe multidisciplinari specializ-
zate, incentrata sull’assistenza domiciliare e in via
residuale sul ricovero nelle strutture residenziali.

Tali statuizioni sono state attuate dal d.m. 28 set-
tembre 1999, n. 35, in G.U. del 7 marzo 2000, che, in
un'ottica centralista, stabiliva praeter legem gli obiet-
tivi del Programma, nonché i criteri per il piano di ri-
parto delle risorse finanziarie rese disponibili:

— redlizzazione dei centri residenziali (hospice) sul ter-
ritorio di riferimento (accessibilita ai malati e alle
famiglie), preferibilmente mediante adeguamen-
to e riconversione di strutture non utilizzate di
proprieta delle Aziende Sanitarie o delle aziende
ospedaliere, ovvero mediante strutture divenu-
te disponibili a seguito della ristrutturazione della
rete ospedaliera (art. |, comma |, I. 39/1999; art.
3, comma 3, d.m. 28 settembre 1999);

— attivazione della rete di assistenza ai malati termi-
nali, articolata in diversi livelli assistenziali inte-
grati: domiciliare, ambulatoriale, ospedaliera (sia
in regime ordinario che in day hospital) e in ho-
spice (art. |, commi 3 e 4, |. 39/1999; Allegato |,
d.m. 28 settembre [999);

— valutazione della qualita assistenziale attraverso
specifici indicatori;

— affidamento alle Regioni del compito di definire
programmi regionali e protocolli operativi e per la
comunicazione/informazione nei confronti degli

operatori e della popolazione (art. 5, comma |,
d.m. 28 settembre 1999);

— ripartizione dei finanziamenti da destinare alle regio-
ni e province autonome per la realizzazione del-
le strutture di cure palliative, basata sul combinar-
si del tasso di mortalita per neoplasie con quello
delle mortalita in generale (art. 3, comma |, d.m.
28 settembre 1999 in G.U. del 7 marzo 2000).

Infine, il Programma si espande a campi non previ-
sti dalla legge, definendo le modalita di erogazione
delle cure palliative, la garanzia del continuum delle
cure, il coordinamento della rete ad opera di un di-
rigente medico individuato tra operatori nei servizi

(12) D.P.C.M. 29 novembre 2001 “De-
finizione dei livelli essenziali di assi-

stenza”; per un inquadramento genera-
le v. N. DIRINDIN, Diritto alia salute e li-  bl., 2000, 1013 e ss.
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rivolti ai malati terminali, nonché la redazione di un
piano terapeutico individuale (Allegato I, d.m. 28
settembre 1999). Ben oltre le previsioni legislative
si colloca la previsione dell'art. 3, comma 2, laddo-
ve prevede — oltre alla valutazione di congruita del
programmi regionali con il Programma nazionale e
la compatibilita con le risorse assegnate — I'appro-
vazione ad opera del Ministro della salute dei sud-
detti programmi, tramite una valutazione non di le-
gittimita ma estesa al merito, tale da conferire al-
le regioni e alle province un mero ruolo attuativo.

Il ruolo delle autonomie territoriali pare, inoltre, li-
mitato dal titolo Ill, parte |, Allegato |, laddove sono
previste forme di promozione e collaborazione tra le
strutture preposte, le Onlus e le organizzazioni di vo-
lontariato, escludendo dalle opzioni degli enti territo-
riali altri soggetti del terzo settore ed enti for profit.

Le attivita sanitarie e sociosanitarie ambulatoriali,
residenziali, semiresidenziali e domiciliari rivolte ai
pazienti nella fase terminale, una volta ricomprese
tra le prestazioni di assistenza sanitaria garantite dal
servizio sanitario nazionale'?, vengono rimesse alle
regioni quanto al contenuto prestazionale tramite
la definizione di protocolli operativi. Pregnanti i ri-
ferimenti normativi d'indirizzo nel definire gli obiet-
tivi contenutistici e organizzativi regionali in materia
di cure palliative: in primis preme ricordare la legge 8
febbraio 2001, n. 12 “Norme per agevolare I'impie-
go dei farmaci analgesici oppiacei nella terapia del
dolore™; il d.P.C.M. 20 gennaio 2000, atto di indiriz-
Zo recante i requisiti strutturali, organizzativi e tec-
nologici minimi per i centri residenziali di cure pal-
liative (che, pur confermando la priorita nell’accesso
ai pazienti affetti da patologia neoplastica termina-
le, amplia il ricovero temporaneo in centri residen-
ziali ai pazienti affetti da malattie progressive in fase
avanzata, a rapida evoluzione e a prognosi infausta,
per i quali ogni terapia finalizzata alla guarigione non
¢ possibile o adeguata —art. 2, comma l); in tale am-
pliamento soggettivo si colloca anche I'’Accordo del-
la Conferenza Unificata del 19 aprile 2001 sul “Do-
cumento di iniziative per 'organizzazione della rete
dei servizi delle cure palliative”, laddove si prevede
l'applicazione di tali cure ai malati affetti da AIDS e
ai pazienti con patologie non neoplastiche ad anda-

velli essenziali di assistenza, in San. pub-
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