:DIRITTO
EGENTILE

Osservatorio
Per un Diritto Gentile nelle Relazioni di Cura (DGRC)

Manifesto di intenti

Ambito e prospettiva di osservazione

Le dimensioni della “cura” e della “fiducia” divengono sempre piu centrali nel
sistema normativo e sociale in cui si inseriscono le relazioni intersoggettive. Questo
e testimoniato anche da alcune piu recenti riforme, resesi necessarie per rispondere
a bisogni sempre piu emergenti nei rapporti di cura e nelle aule giudiziarie. Un
esempio per tutti: la legge n. 219 del 2017.

I problemi di salute che si manifestano durante I’esistenza della persona, in
combinazione con le caratteristiche proprie della stessa e del contesto in cui si
svolge la sua personalita, possono accentuarne la vulnerabilita e rendere in
corrispondenza piu fragile il riconoscimento giuridico dei relativi interessi e la loro
realizzazione, nei diversi ambiti clinici, assistenziali, sociali e familiari. Si pensi
alle diverse fasi della vita e della cura: dalla nascita alla morte, e a tutte le
implicazioni di patologie, condizioni fisiche e psichiche, disabilita che possono
riguardare la persona. Il problema del diritto nelle relazioni di cura e al contempo
individuale, in quanto incide sui diritti fondamentali che si realizzano nei rapporti
di cura formali o informali, e collettivo, perché riguarda il modo in cui si progetta
e delinea I’intera societa.

L’evoluzione medica, scientifica, tecnologica e sociale impone di declinare i
concetti giuridici tradizionali in modo nuovo, entro un contesto interdisciplinare dal
punto di vista “interno” (si pensi al dialogo tra diritto costituzionale, internazionale,
civile, penale, amministrativo) ed “esterno” rispetto all’ambito giuridico (si pensi
all’interazione con il campo medico-scientifico, incluse le tecnologie digitali, con
quello filosofico ed umanistico, con le discipline economiche e con la dimensione
piu strettamente politico-sociale).
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Fenomeni come quello della smaterializzazione e informatizzazione dei rapporti e
dei servizi, e della connessa necessita di informazione medico-scientifica rivolta
alla cittadinanza, non hanno certo trovato risposte adeguate in termini di
comunicazione istituzionale, divulgazione scientifica e dibattito mediatico. Questi
fenomeni, sommati alla frammentazione delle reti sociali e familiari di protezione
e al problema della perenne scarsita delle risorse rispetto a bisogni e aspettative
crescenti, aprono falle o creano tensioni sempre piu vistose nell’organizzazione
sociale e sanitaria. Tutto ci0 mette a dura prova gli strumenti del diritto, della
deontologia professionale, della buona pratica clinica, anche nel rapporto tra
dimensione tecnico-scientifica e decisioni politiche. Ne sono segnali le pratiche
difensive — e pretensive — che contribuiscono a disumanizzare o inquinare i rapporti,
minando la fiducia reciproca su cui si fonda la relazione di cura.

Si tratta, allora, di promuovere un’organizzazione ed erogazione dei servizi sociali
e sanitari, che siano misurate sui bisogni di cura di ciascuna persona. A queste deve
accompagnarsi  una adeguata formazione dei professionisti sanitari e
un'informazione dei cittadini nella prospettiva di valorizzazione delle potenzialita
di un servizio sanitario universalistico ed egualitario, secondo il percorso delineato
dalla nostra Costituzione e rafforzato dai trattati internazionali.

L’interazione tra diverse discipline, saperi, competenze ed esperienze (incluse
quelle dei pazienti e dei caregivers) si rivela determinante sia per I’individuazione
dei problemi che per la co-produzione di significati, di prassi applicative ed anche
di nuovi testi normativi.

In questo contesto si € costituita presso il Dipartimento SPGI di Padova, sin dal
2012, una rete informale di studio di rilevanza nazionale, nota come “Per un diritto
gentile” (https://undirittogentile.wordpress.com).

Per “diritto gentile” si intende un diritto capace di un approccio “gentile” alla
relazione di cura: un diritto che non entra “con gli stivali” nei rapporti umani e
professionali, ma che si propone, sia rispetto alla elaborazione di nuove norme che
nell’applicazione del diritto vigente, di promuovere regole idonee a favorire un
“ambiente” terapeutico degno di una societa e di una medicina gentili, radicate nel
tessuto stesso delle relazioni di cura e nei valori della medicina e delle discipline
umanistiche implicate; un diritto che «si prende cura» dei problemi reali, e dunque:
sa di dover osservare, conoscere, capire prima di dettare o individuare norme;
valorizza e recepisce le migliori soluzioni della pratica; prevede possibili reazioni
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di rigetto e cerca di evitarle o risolverle; promuove un linguaggio normativo il piu
vicino possibile al linguaggio della relazione di cura.

Negli anni, il gruppo di lavoro si é affermato quale punto di riferimento a livello
nazionale in relazione alla definizione dei rapporti tra diritto e medicina, tanto da
aver offerto un contributo rilevante all’elaborazione della 1. n. 219/2017.
Nonostante I’importante obiettivo normativo raggiunto, lontana e difficile resta la
costruzione reale non solo di un diritto, ma anche di una medicina e di una piu
complessiva cultura dei servizi per la persona, che siano “gentili”.

Obiettivi

L’Osservatorio si propone di proseguire nel monitoraggio e nella formulazione di
proposte sul terreno normativo, potenziando I’attenzione alla realta della cura e del
diritto “vissuti”, e nella promozione dell’interazione tra mondo giuridico e mondo
medico, ormai consolidata da anni di lavoro in sinergia, propiziando una
collaborazione che abbia maggiore impatto culturale e operativo.

Il collegio dei ricercatori é interdisciplinare e dotato di competenze, saperi,
professionalita e sensibilita plurali, con lo scopo di dare spazio a diversi punti di
osservazione sulla realta, di divenire motore di attenzione e dialogo attorno ai
problemi locali e nazionali, di collaborare con Societa scientifiche, associazioni ed
enti istituzionali, anche per formulare proposte di formazione e di ascolto.
L’iniziativa ¢ fortemente radicata nel mondo accademico, ma ¢ diretta ad una
integrazione tra studiosi e professionisti, irrinunciabile per la necessaria opera di
sensibilizzazione, divulgazione e formazione accademica, dei professionisti e della
cittadinanza.

L’Osservatorio svolgera un ruolo di coordinamento del gruppo di studio del
“Diritto gentile” per rafforzarlo e promuovere future iniziative di partecipazione
alla riflessione politico-normativa, al dibattito pubblico ed al rinnovamento della
formazione degli attori coinvolti e della cultura organizzativa alla base dei servizi
negli ambiti sopra delineati. L’idea ¢ anche quella di favorire la nascita di
osservatori locali che possano lavorare in rete in tutto il territorio nazionale.

L’Osservatorio di Padova fungera, inoltre, da osservatorio locale sulle questioni
indicate. Ci si propone di costruire una rete idonea a fare emergere le criticita
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nell’ottica dell’effettivita dei diritti dei soggetti coinvolti e dell’adeguatezza,
rispetto ai bisogni di cura emergenti, dei servizi socio-sanitari offerti sul territorio.

Linee di intervento

Si propongono a seguire alcuni esempi di attivita che potranno essere realizzate
nell’ambito dell’Osservatorio, compatibilmente con i bisogni emergenti e le risorse
via via disponibili:

Ricerca:

- circolazione e condivisione di idee, lavori, progetti dei singoli partecipanti
e delle diverse realta coinvolte nella rete, anche attraverso il rafforzamento
dei legami gia esistenti con altre Universita e gruppi di studio;

- costruzione di progetti di ricerca-azione, su base locale, nazionale ed
internazionale e volti ad integrare in chiave interdisciplinare le diverse
competenze degli studiosi, dei professionisti ed operatori e di chi ha un
punto di osservazione diretto sui soggetti al centro delle relazioni di cura;

- monitoraggio delle difficolta e delle buone pratiche nella applicazione delle
norme esistenti; promozione e diffusione di buone pratiche di cura, con
particolare attenzione al buon funzionamento delle reti di promozione delle
persone con fragilita;

- intensificazione delle collaborazioni con riviste specializzate gia in corso
(BioLaw Journal - Rivista di BioDiritto, Nuova giurisprudenza civile
commentata, Persona e danno, Responsabilita medica,) e costruzione di
nuove collaborazioni con altre riviste scientifiche;

- promozione di strumenti di diffusione del sapere approfonditi e meditati sul
piano teorico, aggiornati sul piano normativo e sul piano dell’aderenza alle
difficolta pratico-operative, facilmente accessibili sia agli studiosi, che ai
professionisti, che al pubblico in senso piu vasto (anche attraverso modalita
di accesso Open access/ disponibilita telematica);

- discussione collegiale su temi di attualita, anche attraverso la
predisposizione di documenti condivisi che possano contribuire alla
discussione politico-normativa o alla soluzione di particolari problemi
pratico-operativi.

Terza Missione:
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a) Formazione

- elaborazione di modelli e attuazione di esperienze-pilota di
formazione;

- promozione della formazione universitaria trasversale e della formazione
continua dei professionisti ed operatori (medici, infermieri, assistenti
sociali, psicologi, avvocati, ecc.), di chi organizza i servizi sanitari e sociali,
nonché della popolazione generale, anche attraverso la consulenza a enti
locali e organizzazioni che vogliano promuovere corsi di formazione o
momenti formativi nell’ambito sopra indicato.

b) Comunicazione:

- costituzione di un nuovo sito web costantemente aggiornato ed accessibile
sia alla comunita scientifica che al pubblico generale, idoneo a condividere
“scoperte”, incontri, progetti, riflessioni;

- costruzione di canali per consentire [’accesso al pubblico ed alla comunita
scientifica ai contenuti/risultati scientifici;

- implementazione di canali interattivi che permettano anche di rilevare
eventuali criticita e bisogni;

- organizzazione di momenti di confronto tra studiosi, esperti, soggetti
direttamente interessati, studenti e popolazione generale.

c) Consulenza

- formulazione di proposte sul piano normativo;

- attivita di consulenza a Societa scientifiche, Ordini professionali ed enti di
formazione;

- collaborazione con enti istituzionali e realtd associative nella
istituzione/funzionamento di servizi di supporto e di azione sociale
alimentati dal collegamento tra il territorio e la realta universitaria;

- promozione di buone pratiche cliniche, assistenziali e di erogazione dei
servizi, anche giudiziari, a misura delle persone interessate.

Parole chiave e potenziali tematiche di interesse

Diritto gentile e medicina — Relazioni professionali di cura e di fiducia — Relazioni
di cura intra ed extrafamiliare — Diritti e servizi socio-sanitari su misura — Equita
nella allocazione delle risorse — Sostenibilita sociale — Liberta, eguaglianza,
solidarieta, dignita — Dimensione bio-psico-sociale della salute — Effettivita dei
diritti in medicina — Ruolo dei caregivers — Progettualita nei servizi - Continuita
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nelle cure e nei servizi — Progetto di vita — Pianificazione condivisa delle cure —
Disposizioni anticipate di trattamento — Fine vita — Cure palliative — Misure di
protezione delle persone prive in tutto o in parte di autonomia — Contratti di cura a
lungo termine — Obblighi di protezione e posizioni di garanzia — Tutela dei dati
sanitari — Intelligenza artificiale — Medicina telematica — Responsabilita dei
professionisti sanitari — Comunicazione pubblica e dibattito pubblico in medicina

Organi dell’Osservatorio e durata

L attivita dell’Osservatorio durera 4 anni. L’Osservatorio € composto dal Collegio
dei ricercatori e dall’Advisory board; si avvale, inoltre, della collaborazione dei
partecipanti al Gruppo “Un Diritto Gentile” (https://www.dirittogentile.it/le-

persone/).
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