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il contributo si propone di:

- approfondire {a riflessione sullo stato di fatto del principio di autonomia e autodeterminazione
net fine vita ma anche nelle relazioni sanitarie

-aggiungere elementi conoscitivi alla discussione che vanno nel senso di mettere a disposizio-
ne dati empirici relativi alla situazione dell'opinione pubblica italiana sul tema delle DAT

Se la morte fa parte della vita umana in modo indissolubile, il morire non & immutabile ma, a causa
del procedere delle conoscenze scientifiche e della organizzazione dei sistemi universalistici delle
cure, cambia forma. La medicina non elimina la morte ma prolunga rel tempo il processo del mori-
re, ne modifica | modi e i luoghi. Oggi nei paesi cosiddetti industrializzati, non si muore pil a casa,
s non in maniera residuale, il processo del morire termina, nell'80 % dai casi, negli Ospedali, &
sempre di pill un fatto pubblico e per questa ragione, pur mantenendo la sua inevitabile dimensio-
ne individuale, diventa un tema collettivo.,

Intorno alla fine della vita, cosi come alf'inizio dalla vita, si dibatte, ci si divide, it piano soggettivo e
quello collettivo entrano in conflitto, da un lato l'autonomia, I'autodeterminazions dei cittadini,
dalfaltro le preoccupazicni e le responsabilita collettive.

Voglio dire, quindi, che la discussione che stiamo facendo & normale, avviene ed & gia avvenuia in
altri paesi € le scluzioni sono in qualche misura dipendenti dat contesto sociale & culturale nel qua-
le il dibattito si colloca.

In termini sociologici quella che stiamo affroniando & solo una delle tante questioni che il processo
dellimpatto sociale della scienza ci mette sul tavolo, chiedendo di impegnarci nella elaborazione di
procedure adatte alla stipulazione di un vero e propria consensc informato sociale che riguardi |a
scienza e i suoi derivati. _

| problemi dell'impatto sociale dell'innovazicne tecnico- scientifica hanno principalmente a che fare
con il fattore tempo, nel senso che la velocita alla quale viaggiana la scienza e le sue tecnologie &,
con tutta evidenza, maggiore della velocita alla quale viaggia la riflessione dei cittadini e delle isti-
tuzioni, che hanno entrambe bisogno di tempi di elaborazione pill lunghi. Noi abbiamo bisogno di
accedere a pid fasi prima di poter decidere anche solo cosa pensare di qualcosa di nuovo. Dob-
biamo essere, in primo luogo, esposti alla conoscenza di cid che non conosciamo ancora, ma la
semplice conoscenza pud non essere sufficiente a farci cogliere le implicazioni meno evidenti, le
connessioni laterali, gli argomenti limitrofi, pud limitarsi ad offrirci una informazione di superficie,
inadeguata proprio perché superficiale, per questa ragicne la divulgazione scientifica ha un ruolo
centrale, di interesse sociale, nel favorire o ostacolare 'accesso alla conecscenza, quindi alla citta-
dinanza, intesa nel senso ampio e conternporanea del termine. '

In seconda istanza abbiamo biscgnd di comprendere, ovvero di accedere ad un livello dj maggiore
profondita, che consente di cogliere i collegamenti di senso e di significato con quantc & ai margini
dellinnovazione, ad esempic quelio che gia ci & noto,
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A questo punto siamo teoricamente pronti per il livello successivo che & quello della decisione e
della responsabilitd che ne consegue. Questo meccanismo & lo stesso sia per i cittadini che per le
Istituzioni, per i cosiddetti corpi intermedi, ed & valido, in sostanza, per tutti i differenti liveili deci-
siocnali. Gli analisti dei sistemi sociali ¢i ricerdano, a questo riguardo, che le responsabilita def livelli
istituzionali essendo potenzialmente produttive di conseguenze per un numera molto ampio di
saggetti hanno bBisogndo non &0 lodi-approfondimento-conoscitivo-maggiere-ma -anche di-procedure
adeguate, I prendere decisioni & una attivita fatta oggetto di analisi in vari seftori.

A ben guardare anche le scelte di fine vita, come molte decisioni complesse € difficili che |a bioeti-
ca analizza, si prestano ad una riflessione di ordine pill generale, che riguarda le difficolta di ge-
stione dellimpatto sociale della innovazione scientifica e suggeriscono che la strada pil utile sia
sollecitare il coinvolgimento, sempre auspicabile, dei cittadini nelle decisioni collettive, con ogni
strumento disponibile, anche attraverso le procedure di democrazia oartecipativa se non delibera-
tiva che, a questo scopo, possono essere azionate, per arrivare a consolidare un vero & proprio
consenso informato sociale che riguarda la scienza e |e sue conseguenze.

Dato che la democrazia partecipativa e deliberativa, con i suoi strumenti empirici di coinvolgimento
e interrogazione delle opinioni pubbliche &, oggi, sempre pili chiaramente intesa come integrazio-
ne dellimpianto democratico rappresentativo.

In fondo cosa altro & la strada che porta al consenso informato, sia nel fine vita che in aliri campi ,
se non una procedura di negoziazione tra la semplice enunciazione dei principi di fierta e di auto-
nomia dei cittadini e 1a necessita di renderli realmente oraticabili, compatibili sia con l'esercizio del-
le liberta altrui che con le specifiche condizioni nelle quali e in vista delle quali si costruisce un
consenso a partire da relazioni comunicative a contenuto fondamentalmenie conoscitivo, tra scg-
getti posti in condizioni asimmetriche di conoscenza?

Forse la parte pill fragile delle procedure per mettere in pratica il consenso informato, che e come
& noto un processo costitutivamente relazionaie, riguarda proprio la distanza tra il livello conosciti-
vo di parienza del cittadino e quello di arrivo, perché resercizio dei diritti di liberta e autonomia non
pud prescindere dall’attraversare il passaggio che porta dalla semplice conoscenza, alla pil com-
plessa e profonda comprensione, unica via efficace per arricchire | ‘autonomia e la liberta di guali-
ficazioni essenziali per 'esercizio della scelta, 12 responsabilita e la consapevoiezza.

E allora torna utile il ragionamento che alcuni anni fa Giovanni Berlinguer proponeva, in un docu-
mento del CNB, quando sosteneva che sarebbe auspicabile e opportuno sollecitare il coinvolgi-
mento dellz popolazioni nei processi conoscitivi delle nuove tecnologie per ottenere un serio e
conhsapevole consenso informato non solo al livello dei singoli direttamente coinvolti, ma anche del
resto della collettivita, un vero e proprio consenso sociale informato.

“Si pub forse dire che il principio del consenso informato, un principio che & universalmente cono-
sciuto ma che spesso viene svuotato di quel contenuto dialogico che dovrebbe caratterizzare |l
rapporto tra il medico e il malato, pud valere anche, su scala pit ampia, per il rapporto tra la ricer-
ca scientifica e i cittadini. Si tratta di formare un consenso scociale informato alle priorita delie ricer-
che biomediche, i loro metodi e alle loro applicazioni, un consenso che puo svolgere una funzione
di garanzia e di promozione della scienza in un periodo nel quale i suoi quotidiani progressi susci-
tanc speranze e preoccupaziont crescenti.

Tra 'altro il ragionamento a riguardo del consenso sociale informato & sirettamente connesso Con
quelio che riguarda il rapporto tra 1 cittadini e la scienza che ipotizza |'esistenza di un vero e pro-
prio diritto umano alla scienza, desumibile dall'articolo 27 della Dichiarazione Universale dei Diritti
dell’Uomo dei 1948, dal quale il consenso sociale deriverebbe, a sua volta, ricorda C. Flamigni ,la
qualita di diritto.

Su questo punto, ovvero le conseguenze di un mancato consenso sociale informato, & impossibile
evitare it riferimento al caso recente della legge 40 sulla PMA, perché si presta a fare da esempio
paradigmatico.

La maggior parte delle analisi mi sembra concordine nel dire che & stata una legge sbagliata da
molti punti di vista che gui hon espongo, il risultato di questo “errcre” a guardarle in termini riduttivi,
& oltre al “turismo riproduttivo”, | cui costi effettivi per il sistema paese, tra I'altro, non sono mai stati
davvero portati alla luce, riconducibile, a mio parers, soprattutto alla rinuncia della politica di quel
tempo, al suo ruclo di regolazione dei conflitti sociali, Una norma che non solo non compone [
conflitti sociali connessi alio stabilirsi di nuove pratiche sociali, ma addirittura, nei fati, li alimenta
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fino al punto di rottura, sembra portatrice di una vocazione suicidaria. Un evento raro ma, evigden-
temente, possibile,

Il decisore politico, il legislatore, si trovano , quindi, con una certa frequenza, ad affrontare que-
stioni nuove ed & oggettivamente impossibile che siano competenti su ogni genere di tema, hanno
quindi, anche loro, bisogno di accedere ad informazioni specialistiche, di interrogare il mondo
esterno, per acquisire dati e informazioni utili al lore lavero; per poter ragionare non soio su quali
sono i punti realmente in discussione, con le conseguenti difficolta di conoscenza e comprensione
del nuovo, che sono comuni a ogni attore sociale, ma anche su guali sono le posizioni dei cittadi-
ni, altrimenti, producendo norme dispnoiche, espone la cellettivita al rischio di radicalizzazione sia
dei possibili confiitti tra cittadini che tra cittadini e istituzioni, correndo il serio pericolo, invece di
spegnere focolai di incendi, di accendere nuove micce.

Nel 2011, la CEDU, Corte Eurcpea per i Diritti dell'Uomo, a margine di una sentenza che riguarda-
va la donazione di ovociti in Austria, ha messo in evidenza un punto centrale, a proposito di que-
stioni di questa natura, ovvero che le norme in questi settori” nuovi’ devono essere non sclo legge-
re, ma devono anche essere sottoposte con regolarita a revisione.

“In materia di PMA, (ma il riferimento riguarda tutte le innovazioni scientifiche) il diritto & in costante
evoluzione, anche perché la ricerca scientifica in questo campo & in rapido sviluppo e cid richiede
una attenzione permanente da parte degli stati contraenti” Un chiarg invito ai Governi a considera-
re le modificazioni del senso comune e della sua visione merale, per poter adeguare le normative
vigenti a questi mutamenti, considerati molto probabili e costanti. Niente & immutabile e tanto me-
no pud esserlo sia la conoscenza scientifica, che, per statuto conoscitivo, vive di continue rielabo-
razioni, che la riflessione sociale ed etica su di essa. E' infatti noto che la morale di senso comu-
ne, di norma conservatrice, & perfettamente in grado di allargare i propri orizzonti & modificare |
propri convincimenti se opportunamente messa in condizione di comprendere cio che il nuovo pro-
spetta e soprattutto di valutare le conseguenze che, in termini di miglioramento deile condizioni e
delia qualita della vita, ne possono derivare. Basta guardare alle nostre spalle per trovare esempi
a non finire.

Non per uitimo, la produzione di norme inappropriate, conflittuali, non aderenti alle carte costitu-
zionali, inopportune in un senso o in un altro, comporta un grande spreco di risorse pubbliche e
questo mi sembra, cggettivamente, un fatto che tutti, comunque la si pensi, dovremmo voler evita-
re.

Come certamente saprete, la situazione dei Registri per le DAT & la seguente: 161 Comuni ltaliani
hanno gia adottato un Registro, oltre alla Regione Friuli Venezia Giuiia, quindi le DAT sono opera-
tive per oltre 12 milioni di cittadini italiani, a fivello locale, che corrispondono quasi al 20% della
Popolazione ltaliana. In altri 47 Comuni e aitre 5 Regioni, sonc state presentate proposie di legge
in questo senso. Campania, Molise, Lazio, Lombardia e Sardegna.

Per guanto riguarda I'opinione dei cittadini italiani sulle questioni attinenti at fine vita, se si analiz-
zano anche solo alcune ricerche empiriche svolte nel nostro paese negli anni dal 2007 al 2015,
(OBSERVA 2007 2008, CENSIS 2007, EURISPES 2013 e 2015} , si confermano opinioni favore-
voli al testamento biclogico in misura variabile, a seconda degli istitutt di ricerca, tra il 85 % circa e
il 78 %% circa, appare quindi chiaro che i cittadini italiani considerano con sempre maggiore favo-
re la possibilita che le decisioni fondamentali a questo riguardo possano essere prese, in condizio-
hi di autoncmia, direttamente dalle persone coinvolte. | ricercatori sottolineano che le opinioni favo-
revoli si mostrano con maggicr evidenza in soggstti ad elevata scolarita e nelle fasce centrali di
eta.

Questi atteggiamenti possono essere considerati un vero e proprio indicatore dei consolidarsi del
principio di autcnomia e autodeterminazione, principio sempre piu diffuso e radicato nelle demo-
crazie mature, a sua volta consicerato indicatore del buon funzionamento dei sistemi democratici.
Un secondo indicatore, relative al consolidarsi del principio di autodeterminazione, & facilmente ri-
cavabile dall'analisi della situazione sempre pill apertamente conflittuale che si & venuta a stabilire
nelle relazioni tra chi cura e chi viene curato. E' sotto gli occhi di tutti la litigiosita che affligge il si-
stema sanitario, condensabile nei numeri costantemente in crescita del contenzioso medico legale.
Non & questa la sede per approfondire 'argomento, basti dire qui che lé ragioni sono malteplici e
hanno a che fare da un lato con il veloce aumento delle conoscenze e delle tecnologie applicate
alla bictogia e zlla medicina, fatto che comporta che i sistemi delle cure si specializzino sempre
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pitl, esponendo il malato ad una molteplicitd di rapporti con i curanti, circostanza che moltipiica i
rischi di incomprensioni e disservizi , allunga la catena delle responsabilita ed & assai poco gradita
ai pazienti e dall'altro lato con 'esistenza di Internet, con la sua spiazzante anarchia delle fonti di
comunicazione, che fa saltare ogni gerarchia e alimenta illusioni di autegestione. Mi basta qui sug-
gerire di riflettere sulle conseguenze socialmente rilevanti, sia sul piano economico che sul piano
del-funzionamento-del sistema-sanitario-di-quanto sta-accadendo.-La guestione-e cosisignificativa
in termini economici che sono da tempo allo studio meccanismi alternativi a quelli azionati dal ri-
corso alla giustizia ordinaria.

Stiamo, di faito, sprecando la risorsa costituita dal coinvolgimento dei cittadini nel perseguire e
proteggere la loro salute; ogni giorno che passa le persone si allontanano sempre di pil dalla fi-
ducia nei curanti e nell’ intero sistema sanitario, ogni giorno che passa & la diffidenza e il sospetto
a nutrire le relazioni sociali pili significative, sia quelle di cura, che quelle che, nella nostra qualita
di cittadini, intratteniamo con le istituzioni & con chi le rappresenta.

Per alimentare i “capitale sociale” di una collettivita e per migliorare in sostanza I'efficienza delle
organizzazioni sociali dice, invece, R. Putnam, bisogna mettere al primo posto la fiducia, prima
delle norme che regolano la convivenza, prima delle reti dell'associazionismo.

in sostanza quello che sta avvenendo &, a mio parere, una pericolosa sottovalutazione del percor-
so che anche i cittadini italiani, non diversamente da aitri cittadini europei, stanno compiendo sulla
strada dell'autonomia e della autodeterminazione. Alcune delle ipotesi legislative allo studio sulle
DAT, mi sembra purtroppo confermino questa tendenza a cominciare dal principio, ovvero dal lin-
guaggio scelto, dalle parole utilizzate.

Come & gia stato senz'altro gia sottolineato anche la semplice scelta del termine Dichiarazioni An-
ticipate in luogo di quello di Direttive, altrove in uso, & una scelta di campo, che implica
'abbassamento di livello, dal punto di vista dell'esercizio dell'autonomia del cittadino e forse la
preoccupazione di introdurre troppa autodeterminazione.

Sullo sfondo sembra di scorgere lo scontro aperto tra il medico e la sua ricorrente tentazione pa-
ternalistica e il cittadino, inadeguato, bisognoso, secondo alcuni, di tutele per l'intera durata deila
sua vita.

Altri invece, propongono di cambiare nome alie procedure di Alimentazione e |dratazione Artificia-
le, normalmente in uso nella fase finale del processo del morire, derubricandole da terapie a pre-
sidi vitali, con I'obiettivo del tutto-esplicito di sottrarne la disponibilita ai cittadini, che, come Costitu-
zione insegna, potrebbero in modo-del tutto legittimo volerle rifiutare, per consegnarle ancora una
volta al curante, paterno nel suo prendersi cura di cittadini inadatti ad autodeterminarsi, incapaci di
sapere cosa fare della loro? esistenza, il futto in splendido isolamento rispetto a quanto sostengo-
no 'OMS, le Societa Scientifiche di Cure Palliative, i Consensi Medici esistenti suliargomento. Se
fosse davvero cosi, i rischi di Costituzionalita sembrano a molti autoevidenti.

A questo riguardo, a completamento delle informazioni gia in vostro possesso segnalerei il codicil-
o di dissenso al Documento del CNB su alimentazione e idratazione artificiale, del seftermbre
2005, che espone in modo ampio la complessita della questione.

Non & questo il primo esempio, nel nostro paese, di riorganizzazioni linguistiche, famoso il caso
del significato del termine eterologo applicato alle donazioni di gameti.

‘Personalmente non apprezzo molto queste modalita un po’ contorte usate, in sostanza, per oppor-
si al rafforzamento del principio di autodeterminazione nel nostro paese e forse altri potranno es-
sere d’accordo con la posizione che sostengo, penso che sia pit importante ed utile che il legisla-
tore si doti di uno sguardo in grado di andare piu lontano.

Se lo facesse, se lo fara, potrebbe aprirsi ad un ragionamento pit ampio accorgendosi magari che
i tentativi di arginare il fisiologico sviluppo del principio di autodeterminazicne nelle democrazie
non si sono quasi mai dimostrati delle buone idee.

J. Habermas ha sempre sostenuto che un sistema & pil democratico nelia misura in cui permette
ai cittadini di autcdeterminarsi.

In Europa lo sviluppo delle diverse comunita nazionali & da tempo monitorizzatc attraverso il pro-
gramma Eurobarometro, nef quale si interrogano i cittadini europei su una serie di temi e si ana-
lizzano alcuni parametri. In questi giorni & stato presentato I Rapporto Standard 84, che contieng |
dati relativi allltalia, se si va al quadro che riassume ie posizioni che esprimono la fiducia nelle isti-




tuzioni, guella che si esprime al livello pit basso riguarda i Partiti politici, situata sotto la soglia del
10%.

L'ONU, poi, allinterno del ragionamento che riguarda cosa si debba intendere davvero, quando si
paria di Sviluppo Umano, ha elaborato un indicatore di sviluppo macroeconomico, I'indice HDI,
Human Development Index, che valuta la qualita della vita nei paesi membri, associando all’analisi
classica, basata sul Pil, altri elementi quali 'alfabetizzazione e-la speranza di vita e attraverso di
ess0 mette a confronto i diversi paesi europei. Il nostro paese non fa una gran figura e si colloca al
26° posto, mentre la Germania & al 6°, il Regno Unito al 14°, !a Francia al 20°.

La maggiore criticita riguarda, perd, con tutta evidenza, il livello di istruzione dei cittadini italiani,
secondo il recente rapporto EUROSTAT relativo al 2014, confermiamo la nostra ultima posizicne
in Europa, per quanto riguarda il numero di laureati nella fascia 30 34 anni, che sono solo il
23,9%, decisamente molto al di sotto della media europea, che ¢ al 37,8% per non parlare del
confronto diretto con paesi come la Francia, 43,6% e Finghilterra, 47,2%. E |'obiettivo dichiarato
dal nostro paese & il meno ambizioso di tutta I'Europa, raggiungere il 26 | 27 % entro il 2020.

E’" noto che Pistruzione & una pre- condizione per la formazione di una cittadinanza critica e infor-
mata, un risultato cruciale per muoversi nella complessita contemporanea. E, anche secondo il
CENSIS, ¢é il possesso di strumenti culturali adeguati che & responsabile dei mutamenti
nell'atteggiamentc dei cittadini, pill autonomia e pill responsabilit corrispondono a pill istruzione e
pitt cultura generale. Sempre che non si preferisca avere a che fare con cittadini meno competenti
ed alfabetizzati , pensando, cosi, a torto, di poterli controllare meglio. Portare con sé i cittadini &
invece, nel lungo periodo, decisamente meno impegnativo per il livelio della decisione politica che
averli come avversari, si guardi all'lemergere di forze politiche movimentiste, in molti paesi europei.
Comprendere che questo potrebhe essere il punto di partenza per ogni ragionamento, pud esse-
re di aiuto ad un legislatore informato e consapevole che si propone, quindi, non solo di rispettare
la crescita dei cittadini in competenza, autonomia e consapevolezza ma anche di impegnarsi per
sostenerla e accompagnarla, considerandola, quello che realmente &, una risorsa strategica per il
paese, per il suo sviluppo, che &, notoriamente, come ricorda A.Sen, una questione ben pili ampia
del mero miglioramento deile condizioni materiali di vita delle persone, ma significa, anche,
espansione delle licerta cruciali dei cittadini.

| sistemi democratici in bucna salute sanno, in scstanza, utilizzare le istanze dj autodeterminarsi
che i cittadini propongono, che considerano essenziali per la tenuta delle democrazie e argine alla
crisi defia rappresentanza partitica, sanno scllecitare la loro volonta di contribuire alla vita colletti-
va, alla amministrazione della cosa pubblica, sanno trasformare il desiderio di partecipazicne dei
cittadini in strumenti utili sia al miglioramenta della qualita della vita di tutti, che al consolidamento
dei legami sociali. Sanno operare per ricostruire Ia fiducia, che & il collante di tutte le relazicni so-
ciali pits significative, di cui, oggi, sentiamo moito la mancanza.

Tornare a spingere i cittadini italiani a morire, da soli, nelle loro case, potrebbe essere una discuti-
bile tentazione, una opinabile scelta, certc garantirebbe ad ognuno la iiberta di morire come meglio
crede, nel modo, che ciascuno reputa, per sé, giusto e dignitoso, ma a chi gioverebbe dawero?
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