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PREFAZIONE 

LA VOLONTÀ E LA SCIENZA:  
STORIA DI UNA RELAZIONE 

Simona Cacace, Adelaide Conti, Paola Delbon 

Il legislatore italiano interviene, con una quindicina d’anni di ritardo 
rispetto ai cugini spagnoli e francesi, a disciplinare una relazione di cura e 
di fiducia – quella intercorrente fra il paziente e il suo medico – fino ad al-
lora consegnata, per l’atteggiarsi dei rispettivi ruoli e delle relative compe-
tenze, alla solerzia giurisprudenziale e al dettato deontologico. 

È, per vero, la costruzione di una relazione, quella di cui la legge n. 
219/2017 dà conto, affatto interessata né all’eventuale sua dimensione e 
collocazione contrattuale (o aquiliana) né ad una prospettiva riparato-
ria/sanzionatoria/assicurativa – in un’ottica ex post, di rottura e di malfun-
zionamento, dunque, del rapporto medesimo. Alla responsabilità della e 
nella relazione, infatti, è dedicata altra normativa 1, di poco precedente, la 
quale, per converso e parimenti, nulla dice in tema di volontà nel tratta-
mento sanitario e di confronto fra autonomia professionale e libertà del 
paziente di scegliere e di decidere, nonché di ottenere il rispetto e la rea-
lizzazione di tali sue determinazioni. 

Il consenso informato, d’altro canto, non è certo la straordinaria novità 
della legge n. 219/2017, che pure lo consacra nel titolo (Norme in materia 
di consenso informato e di disposizioni anticipate di trattamento) e nella 
rubrica dell’articolo primo, per poi richiamarlo, al suo interno, per una 
ventina di volte quasi, alternativamente privo di aggettivazione (consenso) 
ovvero connotato da una previa informazione (consenso informato) o al-
tresì caratterizzato dall’assenza d’influenza o coartazione alcuna (consen-
so libero e informato) 2. Il consenso informato, difatti, è già da diversi de-
 
 

1 Il riferimento è alla legge (c.d. Gelli-Bianco) Disposizioni in materia di sicurezza delle 
cure e della persona assistita, nonché in materia di responsabilità professionale degli esercenti 
le professioni sanitarie, 8 marzo 2017, n. 24, in GU, 17 marzo 2017, n. 64. 

2 Sia qui consentito rinviare a S. CACACE, La nuova legge in materia di consenso informato 
e DAT: a proposito di volontà e di cura, di fiducia e di comunicazione, in Riv. it. med. leg., 
2018, p. 935. Cfr. M. FOGLIA (a cura di), La relazione di cura dopo la legge 219/2017. Una pro-
spettiva interdisciplinare, Pisa, 2019; C. TRIBERTI-M. CASTELLANI, Libera scelta sul fine vita. Il 
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cenni leit-motiv (argomento «fortemente affermato», chiosò, a suo tempo, 
il Consiglio di Stato 3) della giurisprudenza e della dottrina in materia di 
rapporto medico-paziente e di conseguenti, eventuali responsabilità; meri-
to di questo legislatore, certamente, è di averne normativizzato i connotati 
e di aver statuito, infine, la dignità non solo deontologica di una relazione. 

Per questo, dunque, le parole chiave di tale sospirato intervento legisla-
tivo paiono altre ed ulteriori ed attengono alla significazione stessa del 
sintagma consenso informato. In un senso anche molto umanistico, infat-
ti, si tratta innanzitutto del volere – maturato, edotto, consapevole – che il 
paziente esprime quanto alla cura con cui il medico si adopera per la rea-
lizzazione di un benessere latamente inteso: cura in senso di attivazione di 
una ben specifica professionalità (l’occupazione del terapeuta), certo, ma 
anche come pre-occupazione in ordine al rispetto del profilo identitario 
dell’ammalato, della sua percezione della vita, della morte, della malattia. 
L’intervento sul corpo, in altri termini, deve imprescindibilmente rispetta-
re l’anima che vi risiede: la vita biografica sopravanza quella meramente 
biologica e la relazione implica un legame, più che un mero contatto, che 
si costruisce e cementa sulla fiducia – e su nulla di diverso da questa. 

La fiducia, d’altronde, ricorre anche laddove si tratti della nomina di 
un soggetto incaricato di perpetuare nel tempo la volontà dell’ammalato 
divenuto incapace: non a caso, dunque, la legge si esprime in termini di 
persona di fiducia ovvero di fiduciario. È un affidarsi, dunque, del paziente 
al medico; del paziente al proprio fiduciario (il quale deve accettare, peral-
tro, il compito assegnatogli); del medico, di conseguenza, al fiduciario in-
dividuato dal paziente: fiducia che implica fedeltà, protezione, lealtà fra 
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soggetti pari, in assenza di gerarchia alcuna. In particolare, è proprio la 
lealtà ad individuare la quarta ed ultima parola chiave, nonché a consenti-
re la chiusura del cerchio (il ritorno alla prima): la comunicazione, che 
non solo è tempo di cura, ma che consente ed instaura la relazione ed al-
tresì illumina la volontà, rendendo autenticamente informato il consenso. 

Volontà (positiva o negativa); cura (come occupazione e preoccupazio-
ne); fiducia (quale affidamento nel riconoscimento delle rispettive prero-
gative); comunicazione (anche nella sua etimologia di “mettere in comu-
ne”): la forza di questo legislatore, dunque, risiede tutta in un messaggio 
in primis valoriale, all’indirizzo dei medici (come si fa la Medicina) e dei 
giudici (ciò che si può, che si deve fare: la concretizzazione stessa della 
condotta diligente), nonché all’indirizzo, infine, dei pazienti stessi, in ter-
mini di acquisizione di consapevolezza e di assunzione delle relative re-
sponsabilità decisionali. 

La legge n. 219/2017 non introduce, dunque, princìpi nuovi rispetto a 
quelli già rinvenibili nel nostro ordinamento giuridico, già tracciati nella 
Carta costituzionale, nonché consolidati dalla consistente giurisprudenza 
in materia: l’incipit della legge è, del resto, un’attestazione di conformità al 
dettato di cui agli artt. 2, 13 e 32 Cost. e agli artt. 1, 2 e 3 della Carta dei 
diritti fondamentali dell’Unione europea. Il legislatore, però, cala tali valo-
ri nella «relazione di cura e di fiducia tra paziente e medico», delineando-
ne i confini ed opportunamente non trascurando il suo carattere di dina-
micità – in aderenza all’evoluzione del contesto, non soltanto da un punto 
di vista clinico, entro il quale la relazione si costruisce e si sviluppa – e di 
plurisoggettività, riguardo ai molteplici attori che, avvicendandosi e af-
fiancandosi sulla scena con diversi ruoli, partecipano e contribuiscono a 
tale relazione. 

Il tempo, peraltro, diviene elemento centrale della disciplina stessa del-
la relazione terapeutica: nel tempo, ad esempio, possono mutare le condi-
zioni cliniche e/o di capacità del paziente, nel tempo diversi soggetti si af-
fiancano e si alternano nell’assisterlo (ex art. 1, comma 2, legge n. 219/2017, 
contribuiscono alla e sono coinvolti nella relazione di cura altresì «gli 
esercenti una professione sanitaria che compongono l’équipe sanitaria» e, 
«se il paziente lo desidera, anche i suoi familiari o la parte dell’unione ci-
vile o il convivente o una persona di fiducia del paziente medesimo»); nel 
tempo la volontà del soggetto può mutare; nel tempo, infine, il progresso 
della ricerca scientifica e delle tecnologie può rendere disponibili nuove 
procedure, non considerate, dunque, nel processo decisionale e capaci di 
offrire, invece, concrete possibilità di miglioramento delle condizioni di 
vita dell’ammalato. 

Da qui la necessità di una disciplina della relazione terapeutica che ga-
rantisca, nel tempo, l’incontro tra la Volontà e la Scienza, ovvero tra «l’au-
tonomia decisionale del paziente», titolare del diritto all’autodetermina-
zione, e «la competenza, l’autonomia professionale e la responsabilità del 
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medico», titolare del mandato di cura, nel quadro della tutela della vita, del-
la salute, della dignità e dell’autodeterminazione individuale. 

La relazione di cura e di fiducia tra paziente e professionista, dunque, 
prosegue nel tempo, non potendo la stessa ritenersi risolta in un mero ini-
ziale atto contrattuale di prestazione, da parte del paziente, del suo con-
senso all’atto medico, a séguito dell’informazione ricevuta: il consenso in-
formato sul quale si basa la relazione di cura e di fiducia è, del resto, un 
consenso “di durata”, ovvero può essere revocato dal paziente in qualsiasi 
momento, anche quando la revoca comporti l’interruzione del trattamento 
ed altresì qualora la rinuncia o il rifiuto espressi vertano su trattamenti 
sanitari c.d. salva-vita. Financo in tale ultima ipotesi, del resto, la relazio-
ne terapeutica non s’interrompe, ma prosegue e si sviluppa con il medico 
che prospetta al paziente e, se questi acconsente, ai suoi familiari, «le con-
seguenze di tale decisione e le possibili alternative», promuovendo «ogni 
azione di sostegno al paziente medesimo, anche avvalendosi dei servizi di 
assistenza psicologica». 

La disciplina delle «disposizioni anticipate di trattamento» (DAT) e la 
regolamentazione della «pianificazione condivisa delle cure» (PCC) rispon-
dono evidentemente a tale esigenza di garantire la centralità della persona 
del paziente nel processo decisionale, nel momento in cui l’interessato 
non sia più in grado di formare e/o di comunicare la propria volontà ai 
curanti. PCC e DAT divengono, così, gli strumenti per rendere il paziente 
partecipe di scelte che, a più o meno breve distanza di tempo, potrebbero 
riguardarlo; per garantire al soggetto la possibilità di trasmettere le pro-
prie volontà, in materia di cure, in relazione a trattamenti sanitari; per far 
conoscere le proprie preferenze, convinzioni personali, la propria conce-
zione di qualità di vita, affinché tali componenti soggettive restino deter-
minanti nel decision-making process anche nel momento in cui l’interes-
sato non sia più in grado di manifestarle personalmente e contestualmen-
te. In questo modo la scelta, clinicamente indicata e scientificamente fon-
data, nel rispetto della legge, della deontologia professionale e delle buone 
pratiche clinico-assistenziali, si pone nella direzione della realizzazione del 
bene di quel paziente in quella particolare situazione, in quanto scelta scien-
tificamente appropriata e commisurata alla persona interessata. 

Così, la previsione della figura del fiduciario, ovvero la possibilità, per 
il disponente, di arricchire l’atto contenente le DAT con la nomina di una 
persona di sua fiducia, che ne faccia le veci e lo rappresenti nelle relazioni 
con il medico e con le strutture sanitarie, si pone ancora una volta nella 
direzione di garantire la valorizzazione ed il rispetto della volontà dell’in-
teressato, anche attraverso l’attualizzazione di DAT eventualmente non spe-
cifiche nel contenuto bensì aventi ad oggetto indicazioni valoriali e prefe-
renze genericamente espresse. 

La legge n. 219/2017 compone, dunque, la Volontà e la Scienza, discipli-
nando la relazione terapeutica nel quadro dei princìpi etici del rispetto 
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dell’autonomia e della beneficità: entro tale relazione di cura e di fiducia, 
così come delineata dal legislatore, il medico attua il mandato di cura rea-
lizzando il best interest del paziente, non aprioristicamente deciso, non esclu-
sivamente inteso come best medical interest, ovvero in riferimento alla di-
mensione strettamente clinica, bensì definito in relazione alla persona del 
paziente, globalmente considerata, nel rispetto della sua dignità e della sua 
autodeterminazione. 

D’altro canto, da un punto di vista pratico-applicativo, al medico clini-
co continuano, nella sua “quotidianità” professionale, a porsi complesse 
questioni. Si pensi alla situazione dell’anziano “seguito” dai familiari, che 
non hanno mai pensato di richiedere la nomina dell’amministratore di so-
stegno, il quale venga ricoverato in ospedale per accertamenti, ma sembri 
non essere sempre orientato nel tempo e nello spazio e non poter esprime-
re, dunque, un consenso pienamente valido; ancora, alla possibilità, per il 
paziente che rifiuti «in tutto o in parte di ricevere informazioni», di dele-
gare a ciò i familiari o una persona di sua fiducia; ancora, alla necessaria 
documentazione «in forma scritta» del consenso; nonché, infine, al rifiuto 
che la persona capace di agire e di intendere e di volere può esprimere a 
fronte di trattamenti che potrebbero salvarne la vita stessa. Proprio que-
st’ultimo aspetto, peraltro, diviene motivo di discussione e di dubbio per il 
professionista sanitario, che lo vive come una “sconfitta”, attribuendo va-
lore massimo alla mission del medico, ovvero curare la salute e, nei limiti 
del possibile, “salvare” la vita del paziente che si trova di fronte. 

Il tema, d’altro canto, è ancor più ampio e riguarda lo stesso intreccio 
fra scienza e diritto, i rispettivi campi d’azione e d’intervento, la libertà 
della prima e la discrezionalità del secondo. In àmbito sanitario, il rischio 
dell’inettitudine del giurista si è manifestata in tutta la sua dirompenza 
nel corso – per fare solo alcuni esempi – della «vicenda Di Bella», della via 
crucis giurisprudenziale di Eluana Englaro, della quérelle sulle vaccina-
zioni obbligatorie o del processo a Marco Cappato, con l’imposizione al le-
gislatore di una «data di scadenza» (oramai prossima) onde ovviare al vuo-
to normativo in tema di suicidio assistito. Il dialogo ininterrotto fra scien-
za e diritto, del resto, è incalzato dal ruolo (da quale ruolo) che all’autode-
terminazione individuale debba attribuirsi: se, da una parte, il merito del 
progresso della medicina può unicamente essere conferito, infatti, alla vo-
lontà e all’intelligenza umane, l’interrogativo risiede, dall’altra, nella pos-
sibilità e/o opportunità che tale medesima volontà ed intelligenza fermino, 
talora, l’intervento tecnico sul corpo dell’uomo. In questo senso, una rispo-
sta negativa equivarrebbe alla consacrazione di una scienza che, solo per-
ché disponibile, fuoriesce dal controllo e dal dominio sia dell’ordinamento 
sia del singolo, a questi ultimi così imponendosi per una supposta sua su-
periorità ed autolegittimazione. Per contro, benché la scienza sia senz’al-
tro il campo d’azione della volontà individuale e ne circoscriva i confini (il 
paziente non può chiedere al medico ciò che scienza non è), essa non può 



XXII SIMONA CACACE, ADELAIDE CONTI, PAOLA DELBON 

spingersi al punto di divenirne costrizione e prigione: l’artificialità ad ogni 
costo, l’utilizzo della tecnica al di là della volontà dell’ammalato e anche 
contro di questa. 

Il presente volume nasce da rapporti d’amicizia e di colleganza; e dalla 
profonda convinzione, in particolare, che la storia della relazione fra il 
paziente ed il suo medico, fra il medico ed il suo paziente non possa che 
raccontarsi con il linguaggio, con lo sguardo e con la sensibilità di diverse 
discipline e professioni, innanzitutto per non perdere l’autenticità della 
materia trattata. In questa direzione, dunque, ai contributi d’impronta più 
propriamente giuridica (Diritti e Regole: la disciplina normativa della rela-
zione e le situazioni giuridiche soggettive configurantisi, alla lente del di-
ritto pubblico e del diritto privato) si succedono quelli di natura medicale 
(Scienza e Medicina: con le voci di specialisti diversi ad interrogarsi sulle 
rispettive peculiarità del rapporto con i propri pazienti) ed, infine, i saggi 
a carattere latamente filosofico/bioetico/psicologico (Volontà e Relazioni: 
perché l’esperienza della malattia e della morte richiama, in maniera di-
rompente, l’umanità di tutti i soggetti coinvolti, anche dello stesso opera-
tore sanitario). D’altro canto, pur nella multidisciplinarietà ed interdisci-
plinarietà del metodo prescelto, la missione permane unica ed unitaria: il 
«tener insieme i due lati» 4, costruire e consentire la relazione stessa, fare 
in modo che di relazione possa effettivamente trattarsi. È, questa, «un’av-
ventura mai conclusa» – come osserva, infine, il medesimo Autore. 

 
Brescia, maggio 2019  
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4 Cfr. infra, C. BARBISAN, Le relazioni negli scenari di cura: approccio bioetico, p. 336. 


