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ontologia professionale; anzi “& piu fragile di quanto si
possa credere, perché dipende dallo spirito culturale

‘ ] eticamedicanoneé universale, stabile e intrinseca alla de-

L f ] ‘ ] -t AN
y - dell’epoca e dalle circostanze politico-sociali, che sono entrambi
e et I ca soggettia cambiamenti”,' riporta Scienza in rete in un articolo sul

rapporto tramedicina e nazismo, o, meglio, sulla medicina nazi-
sta, riprendendo analisi e proposte della Lancet Commission on
medicine, Nazism, and the Holocaust: historical evidence, impli-

Guido Giustetto cations for today, teaching for tomorrow.
Presidente OMCeO Torino E, negliultimimesi, esempi della fragilita dell’etica e della deon-
Direttore scientifico ilpunto.it tologia, e dell’intreccio conla cultura e la politica (non solo sani-

taria) ne abbiamo avuti diversi: la proposta di legge, a luglio del
2023, per rendere la gestazione per altri reato universale, laboc-
ciatura della proposta di legge della Regione Veneto per regola-
mentare il suicidio assistito, la trasformazione degli ospedali nei
territori di guerra da luoghi di cura a bersagli di bombe per cre-
are deterrenza nei confronti delle popolazioni aggredite.

A questo proposito appartiene veramente ad un altro tempo
quanto racconta Giorgio Cosmacini® sulla nascita degli ospeda-
li: gli hospitia, poi hospitalia, sorti nella bassa latinita, erano
luoghi dell’accoglienza dove l'ospite bisognoso diventa benefi-
ciario di unassistenza elargita in modo
volenteroso, libente animo, gioioso, cum
hilaritate, prodigo, cum largitate, e senza
supponenza o superbia, cum humilitate.

E, negli ultimi mesi, esempi della fragilita

Bl . - :
dell’'etica e della deon_tglogla, e dell'intreccio g4 queste strutture e il personale sani-
con la cultura e la politica (non solo / tario che vilavora sono obiettivi intenzio-

nali e deliberati di attacchi indiscrimina-
ti (e non incidenti o danni collaterali), con

sanitaria) ne abbiamo avuti diversi




interruzione della fornitura di acqua, ali-
menti, elettricita per costringere la po-
polazione “nemica” e i suoi mezzi di assi-
stenza alla resa.

Eppure i medici rimangono li, negli ospe-
dali, sotto 1 bombardamenti, senza ac-
qua, cibo, elettricita. [ medici e gli infer-
mierinon sono obbligati se non dallaloro
etica (che non &, se ne hanno una, quella
dei militari), a stare accanto ai pazienti,
anche se non possono quasi piu fare nul-
laperloro. Se esiste qualcosa di peggiore
diunaguerra, perun medico ¢ il fatto che
ci siano feriti gravissimi e di non poterli
soccorrere. Che ci siano pazienti curabi-
li, ma non piu l'elettricita e i farmaci per
poterli curare.

In questo numero affrontiamo di nuovo,
come quando scoppio il conflitto armato
in Ucraina, il tema della guerra e il ruolo
dei medici, il cui compito professionale e
deontologico € contribuire a prevenire e
contrastare questo crimine e a promuove-

re la pace.

Etica e politica, culturaesocietasiintrec-  Pjuttosto che scrivere insieme regole
ciano anche in altri ambiti, molto diversi accettate e condivise che tutelino tutti,

da quelli bellici, come I'inizio e il fine vi-
ta, dove il confronto avviene tra differen-
ti visioni di tipo morale: sacralita e indi-

senza obbligare nessuno a scegliere quella
soluzione, non si ha timore di mostrare una

sponibilita dellavita dauna parte e riven- vera intolleranza idGOIOgica per un diritto
dicazione di unapiena autodeterminazio- ~sancito dalla Corte Costituzionale /

ne dall’altra. A questi piani didiscussione
si sovrappongono poi valutazioni politi-
che che intendono far prevalere la visione di una parte, come
buona per tutti. Questo ¢ il significato della bocciatura della
proposta dilegge della Regione Veneto per regolamentare il sui-
cidio assistito: piuttosto che scrivere insieme regole accettate e
condivise che tutelino tutti, senza obbligare nessuno a sceglie-
re quella soluzione, non si ha timore di mostrare una vera in-
tolleranza ideologica per un diritto sancito dalla Corte Costitu-
zionale.

Unaltro tema ¢ quello che trattiamo su questo numero con quat-
tro ampi articoli, la gravidanza per altri: secondo alcuni & cosi
orribile, innaturale, fuori dal “normale” che la si deve impedire
atutti, facendola diventare un reato universale. Se questi conte-
sti ci danno I'impressione che le istanze dell’etica siano spesso
calpestate, non per questo dobbiamo rinunciare a incidere cul-
turalmente nella societa e nella politica con il percorso che il
punto ha iniziato, all'interno del quale il dibattito critico hal’o-
biettivo di permettere una riflessione complessa e libera. 4
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el suo pii recente rapporto, relati-
N vo al 2022, la Safeguarding health

in conflict coalition (Shee)' ha do-
cumentato globalmente 1989 episodi di
attacchiapersonale o strutture sanitarie o
di impedimento dell’assistenza sanitaria
nei conflitti in 32 Paesi e territori. Queste
aggressioni sono aumentate del 45 per
cento rispetto al 2021 e hanno segnato il
pit alto numero annuale di incidenti che
laShccharegistrato da quando ha iniziato
il monitoraggio. I tre Paesi piui colpiti sono:
I'Ucraina con 781 attacchi avvenuti dopo
I'invasione russa, il Myanmar dopo il gol-
pe militare con 271 attacchi, a seguire i
Territori palestinesi occupati da Israele,
con 171 attacchi nel 2022.
Tipicamente gli attacchi alle strutture sa-
nitarie si verificano in territori che sof-
frono gia per la presenza di un conflitto e
del conseguente flusso migratorio, e per
problemi di approvvigionamento alimen-
tare e di altri beni di prima necessita. Ad
esempio nel 2022 in Cisgiordania, com-
presa Gerusalemme Est, un totale di 953
case e aziende palestinesi sono state de-
molite, il numero piu elevato dal 2016.
Queste demolizioni hanno causato lo sfol-
lamento di pitt di un migliaio di persone.
Sempre secondo i dati di Shee, nel 2022 in
Cisgiordania 151 palestinesi sono statiuc-
cisi, il numero pittalto da quando le Nazio-
ni Unite hanno iniziato il monitoraggio
nel 2005, un aumento del 94 per cento ri-
spetto all’anno precedente. Questa im-
pennata di violenza si & verificata dopo
'estensione degli insediamenti israeliani
illegali in tutta la Cisgiordania. Nel 2022,
dieci israeliani (cinque coloni, una guar-
dia di insediamento e quattro membri
delle forze di sicurezza israeliane) sono
statiuccisi da palestinesi nella Cisgiorda-
nia occupata.

A Gaza, la protezione dei civili
disattesa

Gli attacchi terroristici del 7 ottobre 2023
hanno provocato un’ulteriore escalation
del conflitto che si sta avvitando in una
spirale di inaudita ferocia. Da un lato, gli

Spezzare

la spirale

di violenza

In Medio Oriente

I1 dovere di proteggere i civili,
gli operatori e le strutture sanitarie

attacchiterroristici ela presa diostaggida Pirous
parte dei fondamentalisti islamici di Ha- ~ Fateh-Moghadam
mas sono da condannare con assoluta fer- Responsabile
mezza. E dall’altro, la reazione militar Osservatorio
i € N o eazione - € epidemiologico
israeliana viola apertamente le leggi in- Dipartimento di
ternazionaliumanitarie e va fermata al pit _ prevenzione

Tra le violazioni pit . d Azienda provinciale
presto. Tra le violazioni pit gravi sono da per | servizi sanitari

annoverare 'interruzione della fornitura Provincia autonoma
di acqua, alimenti ed elettricita allintera Trento
popolazione di Gaza, il bombardamento

indiscriminato delle abitazioni e delle in-

frastrutture della vita civile, comprese le

strutture sanitarie.

Le strutture sanitarie, i feriti, i malati, il

personale e le ambulanze godono di una

protezione speciale. Se pero le strutture

sanitarie vengono utilizzate per scopi mi-

litari, causando un danno al nemico, po-

trebbe venire meno questa specifica pro-

tezione; € tuttavia bene sapere che in caso >

Tipicamente gli attacchi alle strutture
sanitarie si verificano in territori che
soffrono gia per la presenza di un conflitto,
del conseguente flusso migratorio e per
problemi di approvvigionamento alimentare
e di altri beni di prima necessita /

il punto | 4 | 2023



Chi mette al centro dei propri ragionamenti
e del proprio agire i diritti umani universali,
tra cui quelli alla salute, non deve stanca
mai di riaffermare questo principio

di incertezza la protezione va mantenuta.”
Anche se 'ipotesi di utilizzo militare del-
le strutture sanitarie e di scudi umani da
parte di Hamas fosse confermata, questo
non permetterebbe comunque a Israele di
ignorare il principio di proporzionalita e
I'obbligo della protezione dei civili. Al
contrario. Proprio perché gli scudi umani
non potrebbero mettersiin salvo anche se
volessero, va applicata una particolare
prudenzaalle azioni militari. Se invece “la
forza attaccante infligge danni spropor-
zionatiagli scudiumani (...), sialaforzadi
difesa [per l'uso degli scudi] sia quella di
attacco, violano i diritti dei civili”.?

La guerra come crimine

Nulla puo giustificare la violazione del di-
ritto internazionale umanitario, neppure
la trasgressione di questi principi da par-
te del proprio avversario. Chi mette al
centro dei propri ragionamenti e del pro-
prio agire i diritti umani universali, tra
cui quelli alla salute, non deve stancarsi
mai di riaffermare questo principio. Ac-
cettare la trasgressione di questo princi-
pio, per esempio esprimendo solidarieta
incondizionata a Israele o definendo lotta
di liberazione il terrorismo di Hamas e
della Jihad islamica, equivale a promuove-
re la barbarie.

Nelle guerre vengono commessi dei cri-
mini, ma la situazione a Gaza conferma
anche che la guerra stessa € da considera-
reun crimine, dato che € impossibile con-
durla rispettando i criteri e i principi sta-
biliti dalle leggi internazionali umani-
tarie. Questo vale per tutte le guerre mo-
derne, come viene ribadito anche nella
Dichiarazione delle societa scientifiche
di area sanitaria a favore della pace.* Dal
punto divista delle conseguenze sanitarie
e difficile tenere distinti atti di guerra da

il punto | 4| 2023

quelli del terrorismo: divergono per attori,
motivazioni, entitd ma entrambi rappre-
sentano forme di violenza esercitata per
motivi politici, colpiscono prevalente-
mente la popolazione civile e provocano
reazionidipaura collettiva. Il nostro com-
pito professionale e deontologico & preve-
nire e contrastare entrambe queste forme
di violenza e promuovere la pace, il disar-
mo e laricerca di soluzioni diplomatiche e
nonviolente che affrontino efficacemen-
te le cause alla base dei conflitti.’

Un'arma esplosiva contro

i diritti umani

La situazione a Gaza rappresenta una
drammatica conferma di queste conclu-
sioni. “In meno di due mesi, il numero di
donne e bambini uccisi a Gaza risulta piu
del doppio di quello registrato in Ucraina
dopo due anni di guerra”, silegge sul New
York Times. In questo caso la particolare
gravita degli effetti della guerra & dovuta
non solo al bombardamento di un’area
densamente popolata in sé, ma anche al-
l'uso disinvolto di ordigni talmente po-
tenti da lasciare interdetto persino un ex
analista del Pentagono che afferma: “Euna
cosa che va al di la di tutto cio che ho visto
nella mia carriera”.®

ADublino, nel 2022, complessivamente 83
Stati, tra cui I'Italia, hanno firmato una
dichiarazione a favore del rafforzamento
della protezione della popolazione civile
dalle conseguenze umanitarie dell'utiliz-
zo di armi esplosive in aree popolate.” Tra
gli Stati che non hanno aderito si trovano,
lo avrete indovinato, Russia e Israele. Sta
oraai Paesi firmatari, ricordano gliinizia-
toridell’iniziativa a proposito della guerra
in Medio Oriente, agire secondo 1'impe-
gno preso e “sostenere 'appello a fermare
I'uso di armi esplosive pesanti nelle aree

Nelle guerre vengono commessi

dei crimini, ma la situazione a Gaza
conferma anche che la guerra stessa

e da considerare un crimine /




popolate”.? Se questa ¢ la prima volta che
leggete dell'esistenza ditale dichiarazione
significa che I'Italia per ora non sta ono-
rando gli accordi presi. .4

Questo articolo ¢é stato pubblicato online il 5
dicembre 2023.
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Gaza: una sfida
diritto

d
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ternazionale e
all’'etica medica

La distruzione di ospedali da “danno
collaterale” a obiettivo intenzionale

Angelo Stefanini

Fondatore del Centro studi e ricerche
in salute internazionale e interculturale
Universita di Bologna

Leggi la dichiarazione
di Aie e E&P

erché medici e professionisti della

salute dovrebbero occuparsi della

guerra? Lo dice chiaramente la “Di-
chiarazione in favore della pace delle so-
cieta scientifiche sanitarie” promossadal-
I’Associazione italiana di epidemiologia
(Aie), insieme allarivista Epidemiologia &
Prevenzione (E&P): chi ha il compito pro-
fessionale e morale di operare peril dirit-
to alla salute non puod non considerare uno
dei suoi principali determinanti: il mili-
tarismo e le guerre a esso collegate.
Nel suo recentissimo libro Guerra o salute:
dalle evidenze scientifiche alla promozione
della pace, Pirous Fateh-Moghadam analiz-
za in modo estremamente documentato
alcune caratteristiche intrinseche dituttii
conflitti armati, compresa I'impossibilita
di discriminare tra obiettivi militari e ci-
vili (inclusi ospedali e strutture sanitarie).
Nelle guerre pitt recenti, tuttavia, abbiamo
assistito auntragico salto di paradigma:la
distruzione di ospedali si trasforma da
“danno collaterale”, ossia conseguenza
indesiderata dovuta appunto all’incapaci-
ta di distinguere tra obiettivi legittimi e
no, inunvero e proprio obiettivo intenzio-
nale. Gaza ne & un esempio eclatante.

il punto | 4| 2023



Dal 7 ottobre 2023 la Striscia di Gaza' &
sotto continuo bombardamento da parte
dell’esercito israeliano, con pin di 11.500
vittime (tra cui circa 4500 bambini) e oltre
20.000 feriti, sfollamenti di massa della
popolazione e diffusa distruzione di pro-
prieta civili e infrastrutture. In questo pe-
riodo 'Organizzazione mondiale della sa-
nita ha registrato 335 attacchi all’assi-
stenza sanitaria nei territori palestinesi
occupati, 178 dei quali nella Striscia di
Gaza con 202 morti tra gli operatori sani-
tari in servizio. A seguito di questi attac-
chi e della carenza di carburante, medici-
nali, acqua potabile e altre risorse essen-
ziali, la capacita dei posti letto ospedalieri
a Gaza € scesa da 3500 prima del 7 ottobre
a 1400, lasciando lacune critiche per i pa-
zienti con ferite e altre malattie che richie-
dono il ricovero ospedaliero.”

Da quando Hamas ha vinto libere elezioni
legislative palestinesi nel 2006, Israele ha
ripetutamente affermato che le strutture
civilia Gaza, come universita, scuole e, so-
prattutto, ospedali, sono nascondigli per
Hamas e le sue armi. Sebbene privo di
prove concrete a sostegno di tali afferma-
zioni, le ha ripetutamente utilizzate per
giustificareilbombardamento di struttu-
re civili.

Inrealta, al dila dell’ovvia debolezza della
tesi del “danno collaterale”, questa guerra
di Gaza, talmente asimmetrica nel dispie-
gamento delle sue opposte forze da non
essere degna, secondol’intellettuale ame-
ricano Noam Chomsky,® di questo nome,
appare sempre pilt come una “guerra agli
ospedali”.

E cio che & successo all'ospedale al Shifa,
il pit grande dell’intera Palestina occupa-
ta. Racconta cosi quel momento Chris He-
dges, giornalista ed ex corrispondente di
guerra statunitense:

“E notte. I carri armati israeliani sparano
direttamente verso il complesso ospedaliero.
Lunghi lampi rossi orizzontali. Un attacco
deliberato a un ospedale. Un crimine di
guerra deliberato. Un massacro deliberato
dei civili pits indifesi, compresi i malati pii
grayi e i neonati. (..) Ci sediamo davanti ai
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monitor. Restiamo in silenzio. Sappiamo co-
sa significa. Senza energia. No acqua. Senza
internet. Nessuna fornitura medica. Ogni
bambino in un’incubatrice morira. Ogni pa-
ziente in dialisi morira. Tutti quelli che si
trovano nel reparto di terapia intensiva mo-
riranno. Tutti coloro che hanno bisogno di
ossigeno moriranno. Tutti coloro che avran-
no bisogno di un intervento chirurgico d'ur-
genza moriranno”.!

Ma perché gli ospedali? Secondo Nadav
Weiman, ex-soldato israeliano, membro
dell’ong Breaking the Silence, Israele sta
applicando la “dottrina Dahiya”,” elabora-
tanel 2006 dopo la guerra contro il Libano
da una think tank dell’'universita di Tel
Aviv. Tale strategia militare, utilizzata an-
che nell’attacco a Gaza del 2014, prevede
I'uso diuna forza sproporzionata sulle in-
frastrutture civili allo scopo di creare de-
terrenza. Con risultati fallimentari, si di-
rebbe osservando gli eventi in corso. Tut-
tavia, se il risultato finale atteso non fosse
tanto “scoraggiare” il nemico, mal’azzera-
mento del sistema sanitario di Gaza avesse
un altro fine, allora l'efficacia della “dot-
trina Dahiya” apparirebbe in tutta la sua
disumana efficacia.




A detta di pin di 800 esperti di studi sul- ] L ] ]
I'Olocausto e sul genocidio®le forze isra-  S€ perdiamo di vista l'etica professionale

eliane stanno commettendoungenocidio e il diritto internazionale volti a tutelare
contro 1palest1n631 nella Striscia di Gaza. I'assistenza Sanitaria’ anche in tempo
Dello stesso parere ¢ Craig Mokhiber, del- : .- :
I’Alto commissariato per i diritti umani di guerra, finiamo in u.n per?qr.so

molto cupo che alcuni medici in Israele

presso le Nazioni Unite, dimessosi dal suo

incarico denunciando che “ancoraunavol- Seémbrerebbero indicare /

ta, stiamo assistendo a un genocidio sotto
i nostri occhi e 'Onu sembra impotente a
fermarlo””

Le esplicite dichiarazioni di leader israe-
liani come Netanyahu, il presidente Her-
zog e il ministro della difesa Yoav Gallant
confermano l'intento di commettere un
genocidio. Gallant ha emesso il famigera-
todecreto che negaallapopolazione di Ga-
za cibo, acqua, carburante ed elettricita e
paragona i civili palestinesi assediati ad
“animali umani” che meritano di essere
trattati “di conseguenza”, un linguaggio
disumanizzante che dimostra 1'intento
genocida.?

Israele, quindi, non sta facendo una guer-
ra, non sta attaccando gli ospedali di Ga-
za perché sono “centri di comando di Ha-
mas”. Israele sta sistematicamente e deli-

beratamente distruggendo le infrastrut-
ture mediche di Gaza come parte di una

campagna di terra bruciata per rendere
Gaza inabitabile: una nuova Nakba,’ la to-
tale pulizia etnica della Striscia di Gaza, e
verosimilmente dell’intera Palestina oc-
cupata.

“Gliospedali godono di protezioni specia-
li ai sensi del diritto internazionale uma-
nitario”, ha affermato Omar Shakir, diret-
tore di Human Rights Watch per Israele e
Palestina. Inoltre, Israele come potenza
occupante ha “il dovere di assicurare e
mantenere, (...) le strutture e i servizi me-
dici e ospedalieri, la sanita pubblica e
igiene nel territorio occupato”. "’

Labisso morale rappresentato dalla guerra
a Gaza non finisce qui. Un gruppo di un
centinaio di medici per i diritti dei soldati
israeliani ha firmato una dichiarazione a
favore del bombardamento dell'ospedale
Al-Shifa, come “diritto legittimo” da par-
te dell’esercito israeliano." Questa posi-
zione rappresenta un'ovvia negazione del-
la Dichiarazione di Ginevra, il “moderno
giuramento di Ippocrate” della World Me-
dical Association, particolarmente rile-
vante dopo i crimini medici commessi dal
nazifascismo in Germania.

La dichiarazione dei medici israeliani
esprime un rifiuto freddo, calcolato e fla-
grante dell’intera base di tale etica, vale a
dire la nostra comune umanita e I'impe-
gno a fornire assistenza sanitaria indi-
pendentemente da chi ne abbia bisogno.
Laloro lettera, improntata alla ripetizione
costante del mantra dell “autodifesa” in-
tende far si che il bombardamento degli
ospedali—pieni di malati, feriti, persona-
le medico e migliaia di persone che non
hanno altro posto dove andare — diventi
legittimo. I civili vengono improvvisa-
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mente resi non-persone, irrilevanti o su-
perflui, semplicemente sulla base del fat-
to (non provato) che alcuni combattenti
utilizzino lo stesso edificio.

Trovo singolare che il commento del di-
rettore del Lancet al lavoro della Commis-
sion on Medicine, Nazism, and the Holo-
caust, il cui scopo e di “recuperare (...) i
valori indivisibili e universali dell'uma-
nita, della dignitaumana e della difesa dei
dirittiindividuali”, non citi questa notizia
apparsa sui media internazionali ben due
settimane prima della pubblicazione della
suarivista.!?
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Se perdiamo divistal’etica professionale e
il diritto internazionale volti a tutelare
l'assistenza sanitaria, anche in tempo di
guerra, finiamo in un percorso molto cupo
che alcuni mediciin Israele sembrerebbe-
ro indicare. Ma che sono certo non riflet-
tono le molte voci ebraiche coraggiose e
convincenti che chiedono la pace. .4

Questo articolo ¢ stato pubblicato online il 23
novembre 2023.

PER APPROFONDIRE

Imparare dalla storia dell’Olocausto

Quello che sta accadendo a Gaza e frutto di “una guerra genocida”
tra Hamas e l'estrema destra israeliana. Alcuni storici e opinionisti,
correttamente o meno, oppure strumentalmente, evocano
I'Olocausto per leggere i massacri degli israeliani come vendetta. La
rivista The Lancet e il suo direttore, Richard Horton, sostengono la
memoria del piu grande genocidio al mondo con uno scopo
differente, cioé la formazione degli operatori sanitari. “L’'Olocausto -
reclama Horton - merita la nostra attenzione per comprendere
I'origine della moderna etica della ricerca; per riflettere sul ruolo del
medico nella societa; per garantire che la medicina svolga il suo
ruolo nella lotta contro il razzismo, compreso l'antisemitismo; e per
sottolineare che il nostro destino condiviso & una manifestazione
della nostra parentela condivisa”
Molti medici non conoscono la storia dell’Olocausto e il ruolo
centrale che, nel bene e nel male, la loro professione ha avuto
durante il nazismo. “Cio che & accaduto sotto il regime nazista ha
implicazioni di vasta portata per le professioni sanitarie di oggi. Ogni
dibattito sull'etica professionale sanitaria puo trarre vantaggio dalla
comprensione di questa storia vergognosa’; commenta l'editoriale
del Lancet che presenta la Commission on Medicine, Nazism, and
the Holocaust. La finalita della Commissione del Lancet € di
recuperare e ricostruire la storia del nazismo e dell'Olocausto quale
insegnamento dei valori indivisibili e universali dell'umanita, della
dignita umana e della difesa dei diritti individuali, con 'auspicio che
venga inserita in tutti i programmi di educazione sanitaria.
La Commissione, scrive Horton, si unisce alla lotta di Joseph Roth,
scrittore ebreo emigrato dalla Germania a Parigi nel 1933, che “osservo
la crescita strisciante del nazismo e la spaventosa indifferenza del resto
del mondo” Roth sosteneva che ogni persona “di qualunque razza"
avesse “uguale valore” e che ogni scrittore dovesse “proclamare con
voce forte e chiara, inequivocabilmente, la sua compassione per gli
oppressi, il suo amore per il bene, il suo odio per il male” La lotta di
Roth era quella di “rimanere umani in periodi disumani”

A cura della Redazione

Horton R. Offline: Universal lessons for humanity. Lancet 2023; 402: 1818.
Editorial. Preventing healers from becoming killers. Lancet 2023; 402: 1805.



IL PUNTO SULLA GESTAZIONE PER ALTRI

- il profilo politico si configuraun quadro di
es aZI o n e forte conflittualita. E certamente il caso
della gestazione per altri, una applicazione
[

1 delle tecniche di procreazione medical-
p e r a I t r I . mente assistita in situazioni che, dal punto
di vista sociale e relazionale, suscitano in

molti paure o perplessita.
u n -te I | I a Nel luglio 2023 la proposta dilegge Varchi
¢ stata approvata alla Camera dei deputa-
ti:* in essa l'estensione delle sanzioni a
C O n -t rOVe rS O coloro che compiono il percorso di gesta-
zione per altri all’estero renderebbe tale
praticaun “reato universale” configuran-

doun quadro a dir poco complesso rispet-
to alla comunita internazionale. La rego-

e tecniche messe a punto dalla ricer- llenya Goss lamentazione della gestazione per altriin
ca biomedica non suscitano soltanto Teologa valdese ~ Europa e nel mondo ¢ assai eterogenea: si
soddisfazione e plauso perle possibi- Coordinatore della  y, da Paesi in cui & legalizzata anche nella
IR . . . Commissione per i . .. .
lita che aprono e i problemi che risolvono, problemi etici posti ~ {orma remunerativa, ad altri in cui € le-
spesso diventano oggetto di intensa di- dalla scienza (Chiese  gale in forma donativa e con chiari criteri
scussione per le questioni che le loro appli- valdesi, meé‘;‘:;fst;e‘j diaccesso sia perla gestante sia pericom-
cazioni sollevano dal punto di vista etico;' mittenti. In Italia, in questi mesi il legi- >
quando poi risultano divisive anche sotto slatore si € mosso in direzione di un ina-

il punto | 4| 2023



sprimento delle pene previste e di una
conferma e ampliamento del divieto e non
della regolamentazione, inoltre alcuni
episodi di mancato riconoscimento della
genitorialita rispetto abambininatiall’e-
stero con tali tecniche hanno creato note-
vole disagio.

Gia a partire dal linguaggio utilizzato per
riferirsia questa pratica sievidenziail pe-
so di pregiudizi e di inesattezze che im-
pediscono una comprensione obiettiva e
riducono tutto a uno scontro ideologico:
parlare di “madri surrogate” o di “utero
in affitto” e infattiun modo perscreditare
la pratica della gestazione per altri e, so-
prattutto, per evitare di affrontare il tema
rispettando il fatto che oggi non tutti con-
dividiamo la stessa prospettiva sulla pro-
creazione. Se una gestante per altri vie-
ne definita “madre”, nonostante sin dal
principio non intenda esserlo, e per di piut
“surrogata’, che nella nostralingua haun
valore sminuente, siamo di fronte aunava-
lutazione e a un giudizio pit che all’'ogget-
tivo nominare una procedura; allo stesso
modo se unadonna che vive una gravidan-
za, processo che coinvolge tutta la fisiolo-
gia dell'organismo femminile, diventa un
“utero” e per di pin1 “in affitto”, si sta sem-
plicemente offrendo una narrazione che
tradisce i fatti.

Le situazioni umane sono sempre com-
plesse e mal si prestano a giudizi netti: il
fatto che il fronte dei pitt sensibili ai dirit-

IL PUNTO SULLA GESTAZIONE PER ALTRI

Perindividuare gli elementi etici che ren-
derebbero in sé stessa (e non per ragioni
esterne) accettabile o meno la pratica del-
la gestazione per altri si puo concentrare
I'attenzione sulla sua forma altruistica,
che prevedelasceltadaparte diunadonna
dicollaborare aun progetto procreativo di
altri senza una remunerazione: in questa
situazione l'autonomia della gestante per
altri, riconosciuta come soggetto etico che
dispone di sé, si esercita nel donare a una
persona o una coppia la possibilita di es-
sere genitori e a un bambino/bambina di
nascere atteso/a e desiderato/a da una fa-
miglia che se ne prende cura. Renderlo
possibile significa accettare prospettive
sulla procreazione diverse da quellatradi-
zionale, ammettere che una gravidanza
possa non coincidere con un desiderio
personale di maternita, che la genitoriali-
tapossa prescindere da genetica e biologia
riproduttiva.

Da queste considerazioni non deriva la
sottovalutazione di tutta la problematicita
che puo scaturire dalla pratica in questio-
ne, e neppure si nega uno sguardo ampio
che prenda in considerazione cio che sta
attualmente accadendo nel mondo: ¢ ne-
cessario considerare da chi sia praticata la
gestazione per altri come gestante e da chi
richiesta come committente, e a quali
condizioni nei diversi Paesi per compren-

Gia a partire dal linguaggio utilizzato
per riferirsi a gestazione per altri

si evidenzia il peso di pregiudizi

e di inesattezze che impediscono

una comprensione obiettiva e riducono
tutto a uno scontro ideologico

tidelle donne si divida sulla questione ge-
stazione per altri testimonia il peculiare
livello di coinvolgimento di aspetti diver-
si di cui occorre tenere conto. Temi legati
direttamente alla gestazione per altri co-
me il concetto di maternita/genitorialita,
imodelli difamiglia, 'intervento ritenuto
ammissibile o non ammissibile sulla pro-
creazione, ’'autonomia della donnanel de-
cidere del proprio corpo, il timore della
commercializzazione e dello sfruttamen-
to, e temi connessi pilt in generale alla
procreazione medicalmente assistita, co-
me tutto cio che riguardal’embrione ren-
dono estremamente complessa la discus-
sione ed esigono di essere esplicitati.

/
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dere i risvolti potenzialmente non etici di
alcuni modi di utilizzo. Tuttavia, di fronte
al rafforzamento del divieto emerge con
forza la preoccupazione per il trattamento
che sarebbe riservato ai bambini gia nati
con gestazione peraltri e alle loro famiglie
che non vedrebbero garantito il pieno di-
ritto a essere riconosciuti nei legami pa-
rentali pili stretti, con tutte le conseguen-
ze che ne deriverebbero.

In sé stessa la gestazione per altri &€ sem-
plicemente l'applicazione della procrea-
zione medicalmente assistita a contesti
nuovi dal punto di vista sociale: la discus-
sione sisposta dal piano tecnico delle pos-
sibilita al piano di cio che desideriamo per
la societa presente e futura. La linea di
sviluppo, che in Occidente ha portato dal
riconoscimento dell’autonomia dell’indi-
viduo, come soggetto etico, al percorso
verso la parita di genere, trova nella pro-
creazione medicalmente assistita untema
divisivo: sensibilita diverse emergono an-
che all’interno dei fronti tradizionali del-
la discussione bioetica, ma cio su cui non
sipuo arretrare ¢ il pieno riconoscimento
delle scelte e l'ascolto della voce della pro-
tagonista della gravidanza, la donna. Su
questo punto occorre mantenere grande
lucidita e fermezza: dal momento che non
disponiamo di studi di follow-up che di-
mostrino la presenza di problemi di salute
peribambininati con gestazione per altri,
il soggetto da mantenere al centro della
discussione per garantire il diritto alla
scelta e alla salute € la donna. Per quanto
concerne la presain carico del desiderio di
genitorialita dei committenti si lascia ad
altri contesti la discussione sull'opportu-
nita di migliorare nel nostro Paese anche
altre procedure, come l’adozione, che con-
sentirebbel’incontro tratale desiderio eil
bisogno di molti minori soli. .4
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In sé stessa la gestazione per altri

e semplicemente l'applicazione

della procreazione medicalmente assistita
a contesti nuovi dal punto di vista sociale:
la discussione si sposta dal piano tecnico
delle possibilita al piano di cio
che desideriamo per la societa

presente e futura /
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Qui la mappa delle
diverse legislazioni
sulla Gps nel mondo

PER APPROFONDIRE

In quali Paesila Gpa ¢ legale?

La legislazione sulla gestazione per altri € variegata, con regole pit o
meno restrittive da un Paese a un altro. LAssociazione Luca
Coscioni ha preso in esame lo status giuridico della Gpa PA in 268
Paesi e territori, verificando per ciascuno se la pratica € legale, se &
consentita in modo solidale e dove anche dietro un pagamento per
la gestante, e a quali condizioni. Dall'indagine € emerso 65 Paesi
prevedono l'accesso alla GPA, di cui 35 la disciplinano in modo
solidale. In Europa, la Gpa solidale & praticabile per legge a Cipro,
Grecia, Macedonia del Nord, Portogallo, Regno Unito e Ucraina;
mentre nei Paesi Bassi & praticabile, anche in assenza di una legge:
le parti possono concludere un accordo scritto, in cui previsto il solo
rimborso delle spese documentate e collegate alla gravidanza. Sul
sito dell’Associazione Luca Coscioni € disponibile una mappa
interattiva in corso di aggiornamento.

A cura della Redazione
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iusa ripetere che la storia sia mae-

stra di vita, anche se non si sa bene

che cosadipersé possainsegnare o
davvero insegni. E tuttaviavero che lo stu-
dio del passato a volte ¢ liberante: ci mo-
stra com'era e come cambia la coscienza
morale, e la consapevolezza di questo ci
rende pil avvertiti circa il presente. Per
prendere solo un esempio: due decenni
fa in Italia i partiti conservatori di cen-
tro-destra guidati da Silvio Berlusconi
hanno messo al bando le tecniche di ri-
produzione assistita approvando con con-
vinzione la legge 40/2004: normativa
bandiera che ammetteva la fecondazione
omologa solo in caso di accertata infertili-
ta di coppia, vietava la crioconservazione
degli embrioni (a Milano fu creata un’ap-
posita “casa dell’'embrione” per ospitare
quelli gia creati in attesa di piu idonea
destinazione), e condannavala donazione
dei gameti (la cosiddetta “eterologa”) che
avrebbe inesorabilmente frantumato 1'u-
nita della famiglia.
I divieti erano tanto pesanti che la stessa
Corte costituzionale & presto intervenuta.
Senza modificare I'impianto della legge,
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Perche
la gravidanza
per altri &
moralmente
buona

e va promossa

ha alleggerito la situazione rendendo me-
no difficoltoso 'accesso alle nuove tecni-
che riproduttive. Lafecondazione assistita
si ¢ presto diffusa anche nel nostro Paese,
tanto che nel 2022 alla clinica Mangiagal-
li di Milano il 7,2 per cento di tutti i nati

Maurizio Mori

Filosofo morale
Presidente Consulta di
bioetica onlus



pare sia venuto al mondo grazie alle nuove
tecniche. Forse anche per questo, il 16 ot-
tobre 2023 la Regione Lombardia, a guida
centro-destra, ha stanziato 14 milioni di
euro “per favorire la natalita e la salute ri-
produttiva”, alcuni dei quali destinati a
sostenere la fecondazione assistita: inclu-
sol'acquisto di gameti (maschili e femmi-
nili) e forse anche la crioconservazione di
embrioni. Poiché ¢’¢ una bella differenza
tra il lasciare che la gente di propria ini-
ziativa ricorra alla fecondazione assistita
(“eterologa” inclusa), e il favorire, soste-
nere o promuovere la pratica, il program-
ma varato in Lombardia & un fatto storico
che merita di essere segnalato: vent'anni
fa i partiti conservatori del centro-destra
vietavano con nettezza la donazione dei
gameti, ora non solo 'ammettono ma an-
chelafavoriscono e la finanziano.

Non so bene che cosa possainsegnare que-
sto dato storico, ma la consapevolezza del
cambiamento riguardo al tema fa sorgere
almeno una domanda: se vent’anni fa i
conservatori del centro-destra condanna-
vano senzappello la donazione dei gameti
che oggi invece promuovono, non ¢ che tra
qualche tempo verranno a promuovere la
“gravidanza peraltri”, in sigla Gpa, che og-
gi aborrono al punto che vogliono diventi
“reato universale” perseguito in tutto il
globo terracqueo? Non & mai facile fare
previsioni circail futuro. Ma, tenendo pre-
sente il cambiamento rilevato, voglio cer-
care dichiarireiproblemi etico-normatici
che si presentano circala Gpa.

P

Il punto di partenza ¢ prendere atto che, in
meno di cent’anni, abbiamo acquisito il
controllo della riproduzione umana. Da
sempre, dai primordi dell'umanita, la tra-
smissione della vita & stata avvolta in un
fitto mistero. E solo del 1924 la “legge di
Ogino” che, prima nella storia, ha descrit-
to scientificamente il ciclo della donna.
Sino al 1960, 'anno in cui ¢ stata commer-
cializzatala “pillola”, si puo dire che il pro-
cesso riproduttivo sia proceduto suun pro-
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prio binario indipendente basato sull’ac-
coppiamento sessuale tra uomo e donna e
regolato dal matrimonio. Grazie alla fe-
condazione assistita, nel 1978, & nata Loui-
se Brown e questo ha cambiato tutto, nel
senso che lanuovatecnica ha enormemen-
te aumentato la capacita di controllo della
riproduzione umana. Da allora il quadro
normativo invalso da millenni e radical-
mente cambiato. Non c’¢ stata un'imme-
diata e nitida consapevolezza, anche per-
chélanuovatecnica ¢ stata presentata come
una “terapia per 'infertilitd” (tesi accolta
dalla legge 40/04), ma la realta ¢ che la fe-
condazione in vitro & una nuova forma di
riproduzione umana. Il suo avvento segna
una svolta epocale, qualcosa di analogo
all’invenzione della ruota o della scrittura,
cioéipassiche hanno portato anuovilivel-
lidi civilta. Allo stesso modo, il nuovo con-
trollo della riproduzione oggi possibile ci
fa entrare in un “mondo nuovo” radical-
mente diverso da quello del passato.

In meno di cent’anni, abbiamo acquisito
il controllo della riproduzione umana.
La grandiosita dell'innovazione

e stata solo avvertita, ma ha subito
generato un enorme sconcerto

/

La grandiosita dell’innovazione & stata
solo avvertita, ma ha subito generato un
enorme sconcerto. Anche il mondo scien-
tifico, pittaperto al nuovo ci ha messo ben
32 anniprimadiassegnare a Bob Edwards
il premio Nobel per la medicina nel 2010:
riconoscimento dell’enorme progresso
compiuto. Altri settori della societa, piu
legati alle tradizioni come le religioni,
hanno subito condannato le nuove tecni-
che riproduttive perché scindono la ses-
sualita dalla riproduzione e per presun-
ti esiziali danni ai nati. [ danni paventati
non si sono verificati, e la scissione de-
nunciata € risultata buona, avendo allar-
gato le opportunita di realizzazione dei
piani di vita delle persone in ambito ses-
suale, familiare e riproduttivo, e rispon-

)
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dendo cosi al primo imperativo morale,
che & quello di “fare il bene”.

Liniziale impegno di blocco delle nuove
tecniche riproduttive (anni 70 circa) non
ha sortito gli effetti sperati. Si € cambiata
allora la strategia, e (anni 90 circa) 1’'im-
pegno di contrasto si ¢ spostato sulla crio-
conservazione degli embrioni, proposta
come “crimine controlavita”; e sulla dona-
zione dei gameti (la cosiddetta “eterologa”)
presentata come pratica sfasciafamiglie. La
legge 40/2004 ¢ espressione di questa stra-
tegia, che pero non ha avuto successo. Nel
frattempo, grazie alle nuove tecniche ri-
produttive, erano nati tanti bimbi sani (a
oggi sono circa 12 milioni) che hanno por-
tato gioia in molte famiglie normali, e
quindi le critiche alla “eterologa” e alla
crioconservazione sono evaporate come la
nebbia al sole. Oggi queste tecniche sono
previste dai lea (livelli essenziali di assi-
stenza) e — come si & rilevato —in Lombar-
dia sono favorite e promosse anche dai
partiti conservatori del centro-destra.
Lopposizione alle nuove tecniche ripro-
duttive si € oggi spostata sulla Gpa, pratica
in cui i futuri genitori provvedono alla
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caso specifico della pitt generale “genito-
rialitd”. Al riguardo in via preliminare va
detto che tra gli umani la maternita non ¢
riducibile al processo fisiologico: una
puerpera puo non essere la madre del nato
che ha partorito, e una donna puo essere
madre del proprio figlio anche senza aver-
lo mai partorito. La maternita non dipende
dalla mera biologia. Anche quando non
ceralafecondazione assistita e la riprodu-
zione richiedeval’accoppiamento, non era-
no i fattori biologici in sé a determinare la
maternita. Essi erano rilevanti perché la
loro presenza era segno di atti sessuali del
cui effetto la donna avrebbe doyuto avere o
doveva avere una speciale responsabilita:
aspetto quest'ultimo che era determinato
dal diritto. Il nucleo della maternita sta
nell’ascrizione diuna speciale responsabi-
lita per il nato, laresponsabilita materna che
¢ stabilita da apposite norme giuridiche.
Ecco perché si puo dire che la maternita e
condizione “spirituale” o “sociale” non ri-
ducibile ai fattori biologici: genetici (ga-
meti) o fisiologici (gravidanza).

Il dibattito sulla gestazione per altri € in
corso e non sappiamo come andra a finire.
Possiamo pero valutare la logica

e la razionalita degli argomenti in campcy

creazione di embrioni in vitro, la cui ge-
stazione & poi affidata a donna terza (ge-
statrice) che accetta di avere la gravidanza
sapendo didover poilasciare il nato (e non

essere madre). La Gpa si ¢ diffusa di re-
cente, e si obietta che ¢ immorale perché
comportaladistruzione del “materno” co-
me modello archetipo della maternita, e
perché sottoporrebbe la gestatrice a una
bieca “mercificazione” e a un inaccettabi-
le “sfruttamento”. Per questo i partiti di
centro-destra chiedono oggi a gran voce
che la Gpa diventi “reato universale”.

I

I1 dibattito sulla Gpa ¢ in corso e non sap-
piamo come andra a finire. Possiamo pero
valutare lalogica elarazionalita degliargo-
mentiin campo. Poiché la critica principa-
le & chela Gpa distruggerebbe il “materno”,
¢ opportuno cominciare col precisare la
nozione di “maternita”, qui intesa come
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In Italia questa ratio informava l'ordina-
mento familiare anche prima che si co-
minciasse ad avere un qualche controllo
tecnico della riproduzione. Allora, pero,
non era facile cogliere il punto per via
dell'unitarieta del processo sessuale ri-
produttivo. A quel tempo l'esercizio della
sessualita era lecito solo nel matrimonio,
I'istituto deputato a regolare la trasmis-
sione dellavita o, come si diceva nella ter-
minologia dell’epoca, a garantire la “inte-
grita della stirpe”. Entro questo quadro
condiviso la responsabilita materna era
ascritta automaticamente in presenza del
contratto matrimoniale e i figli (legittimi)
nascevano solo dal matrimonio (rato e
consumato) e in costanza di matrimonio.



Solo per questi (peri “legittimi”) lamoglie
ipso facto acquisiva la responsabilita ma-
terna, responsabilita che non era prevista
per gli “illegittimi” (nati fuori dal matri-
monio) o per gli “adulterini” (nati contro
il matrimonio). Illegittimi e adulterini
erano “nati” senza essere “figli”, in quan-
to la donnaliaveva partoriti ma non erala
loro “madre”, non prevedendo il diritto
alcuna precisa responsabilita materna
verso di essi, e anzi a volte prevedendo ad-
dirittura l'obbligo di non averne affatto
(I'adulterino non poteva crescere in casa e
doveva essere collocato in orfanatrofio).

Con gli anni la situazione & cambiata, sia
per via di un generale indebolimento del
matrimonio, istituto che comunque non
riesce pilta regolare la trasmissione della
vita, sia perché con l'avvento delle nuove
tecniche riproduttive la scissione di ses-
sualita e riproduzione ha posto nuovi pro-
blemi. Si prenda per esempio la donazione
digametifemminili (ovodonazione): pra-
ticarecente che consente a donne prive di
ovuli propri di avere una gravidanza at-
traversounasortadi “eterologa femmini-
le”. A chiva ascrittala responsabilita ma-
terna per il nato? Alla donna che dona
I'ovulo o a quella che lo riceve? La prima,
dando l'ovulo, fornisce 'aspetto genetico;
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l'altra, provvedendo alla gravidanza, for-
nisce l'aspetto fisiologico: quale dei due
aspetti & piu rilevante per l'ascrizione
della responsabilita materna? Perché 1'u-
no invece che l'altro?

Gli interrogativi posti circa l'ascrizione
della responsabilita materna si presenta-
no perché oggi ¢ possibile scomporre 1'o-
riginaria unita del processo riproduttivo
in almeno quattro diversi aspetti: I'aspet-
to dell’intimita (sessualita), 'aspetto gene-
tico (I'ovulo), I'aspetto fisiologico (la gra-
vidanza) e l'aspetto psico-sociale (I'educa-
zione). Da sempre i critici della riprodu-
zione assistita hanno criticato la scissio-
ne di sessualita e riproduzione, e quindi
hanno anche criticato I’'ovodonazione che
di quella scomposizione € un frutto avve-
lenato: frutto che, aloro dire, avrebbe por-
tato alla distruzione del “materno” arche-
tipo oltre che aun’indegna “mercificazio-
ne” e un bieco “sfruttamento” della dona-
trice. Per ottenere i gameti femminili si
richiede un intervento clinico abbastanza
indaginoso, per cui va previsto un com-
penso che rivelerebbe sia 1'uso strumen-
tale del corpo della donna, sia la mercifi-
cazione e lo sfruttamento cui la donna
sarebbe inevitabilmente sottoposta.

Il cambiamento di posizione dei conser-
vatoridel centro-destralombardo fa cade-
re 'intera critica, e al tempo stesso arric-
chisce la riflessione che puo far conto su
due nuovi punti. Primo, la scomposizione
dell’aspetto genetico (donazione di ovulo)
dal resto del processo riproduttivo di per
sé non distrugge affatto il “materno”. An-
zi, I'esperienza fatta negli anni attesta che
l'ovodonazione & pratica che valorizza il
“materno” stesso, in quanto aiutale fami-
glie a crescere e ad aprirsi. La responsabi-
lita materna & ascritta non alla donatrice
dell’ovulo (che pure puo mantenere un
ruolo significativo) ma alla donna che as-
sume il compito di educare e crescere il
nato: questa ¢ la madre, inlinea col crite-
rio sopra individuato.
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Secondo, per poter acquisire ovuli civuole
un intervento clinico indaginoso, e all’i-
nizio si pensava che ci6 necessariamente
comportasse mercificazione e sfrutta-
mento della donatrice. Lesperienza con-
creta ha mostrato che ci sono procedure
eque che evitano le presunte iniziali diffi-
colta. Di fatto l'ovodonazione ha consenti-
tolamaternita a donne che altrimenti non
avrebbero potuto essere madri, e per que-
sto ¢ positiva.

Lovodonazione ¢ pratica specularmente
oppostaalla Gpa, nel senso che nell’'ovodo-
nazione l'aspetto genetico (ovulo) & in capo
a donna terza (donatrice), la quale lascia
poi alla donna che ha scelto di dare inizio
al processo riproduttivo il compito circa
laspetto fisiologico (gravidanza). Nella Gpa,
invece, l'aspetto genetico (ovulo) € in capo
alla donna che ha scelto di dare inizio al
processo riproduttivo, la quale lascia poi a
donna terza (gestatrice) il compito circa
l'aspetto fisiologico (gravidanza).

Se questa ¢ la situazione, chi ammette e
promuove 'ovodonazione, non ha ragioni
di principio per opporsi alla Gpa. Se ¢ lecito
sostituire l'aspetto genetico (ovulo) conl'o-
vodonazione, perché ceteris paribus non
dovrebbe essere altrettanto lecito sostitu-
ire l'aspetto fisiologico (gravidanza) con la
Gpa? Perché privilegiare 'aspetto fisiolo-
gico rispetto a quello genetico? Nel momen-
to in cui si ammette la bonta morale della
sostituzione di un aspetto si ammette an-
che la sostituzione di un altro, e la scelta
dell'uno o dell’altro aspetto dipende da
ragioni esterne e pratiche, senza peraltro
non pregiudicare l'ascrizione della re-
sponsabilita materna.

Sipuo insistere dicendo che ci sono diffe-
renze significative tra le due pratiche, e
che queste giustificano la condanna del-
I'una e I'approvazione dell’altra. Nel con-
creto una gravidanza puo comportare un
onere maggiore di una ovodonazione.
Inoltre, 'ovodonazione richiede un tempo
pitt breve (qualche giorno) passato nello
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C'é maggiore clamore pubblico contro
la Gpa rispetto all'ovodonazione.

Ma la presunta eventuale “mercificazione”

del corpo della donna o il suo presunto
“sfruttamento” é dello stesso tipo

nell'una e nell’altra pratica

/

spazio “privato” dei centridiriproduzione
assistita. La Gpa invece comporta un pro-
cesso di lunga durata e ben visibile nello
spazio “pubblico”. Forse per via della sua
natura pubblica e prolungata, per la Gpa
sono stati poi apprestati anche puntuali
contratti riguardanti la gestazione e pre-
viste garanzie sanitarie e sociali a tutela
dei soggetti coinvolti (analisi mediche, sti-
lidivita, rimborsi, compensi, ecc.). Tut-
te queste “novita” mostrerebbero che Gpa
comporta una inaccettabile “mercifica-
zione” e “sfruttamento” delle donne gesta-
trici: di qui la richiesta di proibire la pra-
tica con un “divieto universale™.

Evero che oggi ¢'¢ maggiore clamore pub-
blico controla Gparispetto all'ovodonazio-
ne, ma la presunta eventuale “mercifica-
zione” del corpo della donna o il suo pre-
sunto “sfruttamento” & dello stesso tipo
nell'una e nell’altra pratica. Entrambe ri-
guardano lo stesso processo riproduttivo e
la differenza sta nel fatto che l'uso stru-
mentale del corporiguarda aspetti diversi:
quello fisiologico (1a gravidanza) nella Gpa,
quello genetico (ovulo) nell'ovodonazione.
Ecco perché cio che vale per 1'una vale an-
che per l'altra. Se 'ovodonazione & pro-
mossa, ¢ perché si e visto che di per sé non
comporta “mercificazione” o “sfruttamen-
to”, e lo stesso vale per la Gpa. Non si puo
escludere poi che nella pratica concreta un
caso particolare di Gpa o di ovodonazione
comporti in effetti una “mercificazione” o
“sfruttamento”. Questo, pero, & problema
diverso da esaminare a parte.



Qui, invece di entrare nei dettagli dei casi
particolari, ¢ importante cercare di capire
perché la Gpa di per sé non comporti gli
obbrobri paventati. Per farlo & bene osser-
vare che l'obiezione principale é che la Gpa
di suo comporta “mercificazione” e “sfrut-
tamento” perché richiede un uso strumen-
tale del corpo della donna circa l'aspetto
fisiologico del processo riproduttivo che
inevitabilmente viene usato come mezzo per
finialtrui. Laformulazione data ci consen-
te di vedere dove si annida l'errore al ri-
guardo: sta nel credere che ci sia qualcosa
di male nell'uso strumentale del corpo degli
altri per nostri fini, cioé che sia moral-
mente shagliato usare un altro come mezzo
per nostri obiettivi. In realta, come Kant
stesso ha osservato (cfr. M. Mori, “Lettera
aEnrico Rossi”, Bioetica, 2023 n. 2), nonc’é
nulla di male nell'usare un altro come
mezzo peripropriscopi, e di fattolo faccia-
mo sempre perché questo € espressione di
collaborazione, cooperazione e socialita.
Per esempio lo facciamo quando chiedia-
mo aun insegnante di spiegarci il teorema
di Pitagora, a un cameriere di portarci gli
spaghetti, o a un idraulico di riparare la
doccia. Se diamo l'equa ricompensa, non
solo non c’¢ nulla di male nel chiedere il
servizio, ma € anzi positivo. Leventuale
male sta non nell’usare l'altro “come mez-
zo” manell’usarlo “come mero mezzo”, cioe
come puro e semplice strumento senza al-
cuna considerazione e rispetto delle sue
esigenze personali. Cid avviene quando
mancal’equaricompensa (sfruttamento) o
si & ridotti a cosa (mercificazione).

La differenza tra usare 'altro “come mez-
zo” e usarlo invece “come mero mezzo” ci
consente di dire che nella vita sociale &
lecito (buono) ricorrere agli altri usandoli
come mezzi per inostriscopi, perché que-
sto € un aspetto della collaborazione pre-
vista dalla socialita umana. La Gpa suscita
oggi critiche e scalpore perché la collabo-
razione proposta riguarda l'ambito ripro-
duttivo, che fino a ieri — come abbiamo
visto — procedeva su un binario proprio,
avvolto in unaura sacrale e regolato dal
matrimonio: istituto che in automatico
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stabiliva le garanzie sociali circala mater-
nita sulla scorta dell’'unita del processo
sessual-riproduttivo che connetteva in-
scindibilmente i vari aspetti di tale pro-
cesso — dall’intimita fino alla maternita,
passando per gli aspetti biologici (genetico
e fisiologico). E sulla scorta di questassun-
to che qualsiasi tipo di intervento esterno
che intacchi l'unita del processo ses-
sual-riproduttivo viene rappresentato co-
me “uso strumentale” che comporta ne-
cessariamente “mercificazione” o “sfrut-
tamento”.

La scissione di sessualita e riproduzione ha
desacralizzato o secolarizzato il processo
riproduttivo, cosi che tale ambito € oggi

simile ad altri in cui si ha cooperazione

e collaborazione sociale

/

Questo quadro (invalso da millenni) si &
infranto perchélascissione disessualita e
riproduzione ha desacralizzato o secolariz-
zato il processo riproduttivo, cosi che tale
ambito € oggi simile ad altri in cui si ha
cooperazione e collaborazione sociale.
Primala cooperazione riproduttiva era so-
lo e esclusivamente tra moglie e marito, e
tutto rientrava nel pacchetto del contratto
matrimoniale. Ora la possibilita di scom-
porre il processo riproduttivo rende di-
sponibili i singoli aspetti e apre a una so-
cializzazione pitt ampia. Per esempio, la
separazione dell’intimita sessuale dall’a-
spettogenetico fa sichel’ovodonazione non
sia affatto pitt una sorta di “adulterio ma-
scherato”, ma un gesto di cooperazione di
una donna che dona un ovulo a unaltra.
Allo stesso modo nella Gpauna donna co-
opera sostituendo l'altra nell’aspetto fisio-
logico (la gravidanza).

Inbreve, le accuse che la Gpaimplichereb-
be di per sé “mercificazione” e “sfrutta-
mento” in realta non sono altro che una
protesta contro la “secolarizzazione” del
processo riproduttivo che ¢ intervenuta
dopo chela scissione di sessualita e ripro-
duzione hareso possibile scomporre i vari

)
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aspettidel processo e aprire a nuove forme
di collaborazione sociale. Fino a poco tem-
po fa, quello riproduttivo (dall’intimita
alla maternitd) era un processo unitario
che stavain capo alladonna, la quale face-
vatutto da sola. Ora puo essere scomposto
e ¢’e spazio per la cooperazione (varie don-
ne, operatori sanitari, tecniche, ecc.). Puo
darsi che cio alleggerisca l'onere della
donna, ma anche il suo potere. La Gpa
rende piu evidente tutto questo e sconvol-
ge gli assetti sociali invalsi. Ecco perché e
al centro di vivaci controversie. Sul piano
etico-normativo, resta che le critiche alla
Gpanon sono altro che una variazione sul
tema di quelle mosse alla scissione di ses-
sualita e riproduzione. Visto che in vent'an-
ni i conservatori di centro-destra sono
arrivatiad accettare l'ovodonazione, sipuo
prevedere che a breve daranno il benve-
nuto anche alla Gpa.

La recente opposizione alla Gpa & 1'ultima
fase dell’'impegno di contrasto al control-
lo dellariproduzione, e comele altre ¢ pre-
vedibile che si dissolvera presto. Ci sono
almeno due ragioni a sostegno di questa
tesi. La prima e che la Gpa ¢ moralmente
buona perché consente la nascita di un
nuovo nato che altrimenti non nascereb-
be: senza di essa, lui, quello specifico in-
dividuo, verrebbe al mondo. Poiché, se
nasce in buone condizioni esistenziali, per
il nato &€ meglio nascere che non nascere
affatto, la Gpa € buona. Le modalita dina-
scita sono secondarie rispetto al grande
beneficio della sua venuta al mondo (in
condizioni adeguate). Questa considera-
zione € decisiva, perché mostra che, ceteris
paribus, la Gpa é tecnica benefica che non
reca alcun danno.

La seconda ragione ¢ che la Gpa ¢ buona
anche per la donna, che ha oggi maggiori
opportunita con cui diventare madre. Pri-
ma c’era un unico modo: il matrimonio
rato e consumato. Le nuove tecniche han-
no allargato le possibilita: si puo diventare
madri a prescindere dall’accoppiamento;
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Siamo solo agli inizi di un processo storico

grandioso in cui € come se fossimo
tra la polvere e il fumo di una battaglia,
impossibilitati a vedere con chiarezza

i contorni dello scenario

/

si puo scegliere il tempo in cui diventarlo
(congelando i propri gameti); e ora lo si
puo fare anche lasciando gestire la gravi-
danza a donne terze che cooperano; non ¢
da escludere che tra qualche decennio la
gravidanza sara affidata a una macchina
(con 'ectogenesi). La situazione pare si-
mile a quella dell’allattamento, che in
partenza era solo al seno della madre, poi
si ¢ allargato al baliatico, e infine al bibe-
ron: un progressivo aumento di opzioni a
favore della donna e del nato.

Siamo solo agliinizi diun processo storico
grandioso in cui € come se fossimo tra la
polvere e il fumo di una battaglia, impos-
sibilitati a vedere con chiarezza i contorni
dello scenario. Viviamo in una situazione
chiaroscurale in cui alcuni insistono nel
dire che la Gpa comporterebbe nienteme-
no la distruzione del “materno”, mentre il
ragionamento fatto ciportaasostenere che
la nuova pratica verra ad affinarlo e ad ar-
ricchirlo. La Gpa allarga le opzioni con cui
diventare madre, aumenta le opportunita
disceltaal riguardo, e non comporta coer-
cizione, per cui ¢ prevedibile che miglio-
rera le condizioni per l'assunzione di re-
sponsabilita materna da parte delladonna
con benefici per tutti. Pittin generale, non
e escluso che, dopo lariflessione sulla Gpa
siarriviaun ripensamento pittampio del-
I'intero sistema di genitorialita e di filia-
zione: abbiamo acquisito un maggiore
controllo della riproduzione umana e dob-
biamo individuare nuovi valori adatti alla
nuova situazione storica in cui stiamo ra-
pidamente entrando o gia siamo entrati. 4



agestazione surrogata consiste inun

contratto stipulato trauna persona o

coppia con una donna gestante nel
cui utero vengono impiantati uno o pitt
embrioni; per questo, la pratica viene an-
che chiamata “utero in affitto”. Alla nasci-
ta, che spesso avviene con parto cesareo, il
bambino viene immediatamente staccato
dalla gestante e consegnato ai genitori
d’intenzione. Almeno uno dei due & anche
il genitore biologico mentre la surrogante
non ¢ quasi maila sua madre biologica, in
quanto l'ovulo appartiene alla madre di
intenzione o proviene da una fornitrice
anonima. Lariproduzione ¢ segmentata in
momenti: il prelievo di ovuli e di sperma,
la fecondazione in vitro, I'impianto nell’u-
tero, il parto e il prelievo del neonato. E
facile intuire come un bambino possa ar-
rivare ad avere fino a tre madri (fornitrice
di ovuli, surrogante e madre di intenzio-
ne) e due padri (fornitore di sperma e pa-
dre di intenzione).
I contratti per gestazione surrogata sono
documenti legali molto dettagliati, dove
vengono precisati gli obblighi delle parti.
Il comportamento della surrogante nel
corso della gravidanza puo essere descrit-
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Gestazione
surrogata,

un neonato
per contratto

tonei minimi dettagli: luogo diabitazione,
controlli medici, tipo di alimentazione,
attivita fisica e sessuale, assunzione di
farmaci; ogni aspetto della vita durante la
gravidanza viene regolamentato secondo
le preferenze dei genitori diintenzione ela
surrogante deve adeguarsi penal’annulla-
mento del contratto. Inoltre, il contratto
dettaglia tutti gli oneri finanziari a carico
dei genitori diintenzione e spesso prevede
un compenso per la surrogante, quasi
sempre rilasciato a tranche durante le fasi
dellagravidanza. Per evitare di corrispon-
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dere un salario contro la consegna di un
essere umano, alcune legislazioni preve-
dono il compenso sotto forma dirimborso
spese, ma questultima formulazione ren-
de molto sfumata la distinzione tra surro-
gata commerciale e altruistica.

In Italia, la gestazione surrogata e qualsia-
si forma di pubblicita al riguardo sono il-
legalidal 2004. Ma, poiché siamo immer-
siinunmondo globale, non ¢ difficile rea-
lizzare all’estero quel che danoi e vietato.
Nei Paesiin cuila surrogata commerciale
(con compenso) o altruistica (con rimbor-
S0 spese) e legale, i servizi sono svolti da
agenzie broker presenti su internet e facil-
mente rintracciabili da Paesiin cui é vieta-
ta. Queste agenzie, con sede legale in Pae-
sidove lasurrogata € permessa, sioccupa-
no di selezionare e reclutare le surroganti
(anche da altri Paesi), redigere i contratti,
vigilare che i termini siano rispettati dal-
le parti, organizzare i viaggi dei genitori di
intenzione e coordinare itempidel partoe
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seguire tutte le prescrizioni stipulate nel
contratto per contribuire alla salute e al
benessere del feto. Per essere reclutata co-
me surrogante la donna deve essere gia
madre, quindiisuoifigli non conosceran-
no mai il fratello o la sorella che la madre
avra portato nella pancia per nove mesi.
Non sappiamo cosa questa pratica procre-
ativa comportera per le nuove generazioni,
per esempio nelle relazionitrafigli e geni-
tori o nel processo di costruzione della
propriaidentita e storia familiare. Sappia-
mo pero che conlaccettazione sociale del-
la gestazione surrogata si normalizza I'i-
dea che un neonato umano si forma e na-
sce da un'incubatrice di carne. Non € un
caso che uno degli argomenti usati per
promuovere l’ectogenesi & proprio quello
disuperare le pratiche alienanti della sur-
rogata e i rischi per la salute della donna,
ancora ampiamente ignoti. .

Con l'accettazione sociale della gestazione
surrogata si normalizza l'idea che
un neonato umano si forma e nasce

della consegna del neonato.
Mentre il principio di dare una famiglia ad

un bambino ispiral’adozione, nella gesta-
zione surrogata tale principio ¢ ribaltato
poiché si da un bambino ad una famiglia.
Dal punto di vista del bambino o della
bambina che nasce, la gestazione surroga-
ta € estraniante in quanto la presenza di
una donna che 1’ha portato o portata in
utero e partorito € cancellata dalla sua bio-
grafia. In alcuni casile surroganti restano
in contatto per un periodo con i commit-
tenti, ma e raro che entrino afar parte del-
la vita del bambino o della bambina. Del
resto, la gestazione surrogata ¢ un contrat-
to, da una parte per realizzare il desiderio
di diventare genitori, e dall’altra per otte-
nere una remunerazione; il contratto ha
termine con la consegna del neonato.

Dal punto divista della donna, la pratica e
alienante perché per nove mesi ella deve
crescere dentro di sé un feto che non di-
ventera mai suo figlio. La surrogante viene
istruitaa non stabilire un rapporto emoti-
vo con il feto: ad esempio, non deve presta-
re attenzione ai suoi movimenti, né acca-
rezzarsi la pancia. Al contempo pero deve
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a gestazione per altri ¢ un fenomeno

troppo complesso per essere affron-

tato nella modalita di un conflitto
ideologico ad alto tasso emotivo. Non si
tratta, infatti, come sostengono alcuni che
sono a favore, di una semplice “tecnica ri-
produttiva™ una definizione che sperso-
nalizza totalmente la gestante e ignora la
densita di relazioni (e immaginari) in cui
tramite essa si da origine ad un nuovo es-
sere umano. La gestazione per altri coin-
volge infatti una rete di rapporti, effettivi
o immaginati, per tutte le persone coin-
volte: la gestante e la sua famiglia, i genito-
riintenzionali, il bambino/a. Pone, inol-
tre, la questione legale, simbolica ed emo-
zionale riguardo a “chi & la madre”, cosi
come quella del significato, sia peril bam-
bino/a che perla gestante, del tempo della
gestazione. Infine, pone la questione del
diritto del bambino/a a conoscere le pro-
prie origini, incluso il modo in cui & venu-

to al mondo e da chi.

Simmetricamente, occorre cautelanel pro-
clamare I'indivisibilita della maternita,
ignorando secoli di storia e volumi diricer-
che antropologiche che viceversa docu-

IL PUNTO SULLA GESTAZIONE PER ALTRI

Due nodi da
sciogliere perché
la gestazione per
altri possa essere
accettabile

Chiara Saraceno

Sociologa e filosofa
Universita di Torino

Honorary fellow al Collegio Carlo Alberto di Torino

mentano come la funzione materna si pos-
saesprimere inunadivisione del lavoro tra
piu figure, non necessariamente in una
relazione gerarchica. L'indivisibilita della
materniti come fatto non solo corporeo, ma
psicologico, emotivo, comportamentale, &
stata una acquisizione relativamente re-
cente, peraltro alungo andata di paripasso
con la riduzione ad essa della sfera femmi-
nile e una simmetrica marginalizzazione
delle dimensioniaccudenti e affettive della
paternita. In alcune culture, la figura tota-
lizzante e univoca della madre & stata im-
posta dal potere coloniale, che ha svaloriz-
zato, quando non criminalizzato, forme di
maternita condivisa, o le cui funzioni era-
no distribuite su diversi soggetti, come
mostra, tral’altro, l'antropologo Francesco
Remotti per alcune culture africane.!

A partire da una posizione cautamente
aperta circa la possibilita di permettere la
gestazione per altri, e ovviamente con-
dannando senza appello le situazioni in
cuile gestanti sono palesemente oggetto di
sfruttamento e private di ogniliberta, due
misembranoinodiprincipalidascioglie-
re. Il primo riguarda il rischio di un pos-
sibile sfruttamento, o comunque una sva-
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lorizzazione della donna e della gestazio-
ne, anche nelle situazioni formalmente
piu protette. Il secondo nodo riguarda lo
statuto del bambino che nasce per questo
tramite, o meglio del passaggio per cui na-
to da una donna viene appropriato come
figlio da altri. Anche questo passaggio
evoca facilmente immagini di schiavitu,
non solo della gestante, ma anche del
bambino divenuto, in questa lettura, pura
merce, oltre che reso orfano della “suave-
ramadre”, anche se questanon solononlo
¢ geneticamente, ma neppure intenzio-
nalmente.

Per affrontare questi due nodie pensare la
gestazione per altri accettabile a determi-
nate condizioni, a mio parere, occorre
partire proprio dalla complessita delle re-
lazioni che mette in moto, senza negarle o
condannarle a priori.

In questa prospettiva, a mio parere, la di-
stinzione tra rapporto commerciale e al-
truistico non e dirimente, non solo perché
i confini possono essere labili, ma perché
nontoccalaquestione principale: laliberta
della donna gestante. Cio che ¢ importante
e il diritto della gestante sia a gestire auto-
nomamente la gravidanza, senza imposi-
zioni (inclusa una eventuale imposizione
ad abortire), sia a cambiare idea e tenere il
bambino. Solo in questo modo la gestante &
riconosciuta come soggetto autonomo, ca-
pace di agency, e non come puro strumen-
to per altri. I1linguaggio e la struttura del
contratto probabilmente non sono ade-

IL PUNTO SULLA GESTAZIONE PER ALTRI

no essere negoziati trale parti ed evolver-
si col tempo, mal'esistenza della relazio-
ne generativa, possibilmente estesa anche
alla donatrice dell’'ovulo, deve essere vi-
sibile, disponibile e praticabile, innanzi
tutto al bambino/a — una pratica pin dif-
fusa tra le coppie genitoriali maschili che
tra quelle di sesso diverso, dove viceversa
e pressoché assente.

Queste condizioni potrebbero non solo
limitare drasticamente le fabbriche di
“bambini chiavi in mano”, ma anche ri-
durre la disponibilita di donne ad effet-
tuare la gestazione per altri e rendere la
vita deigenitori divenutitali per questavia
un po’ pilt complicata. Soltanto l'accetta-
zione della natura relazionale della gesta-
zione per altri e della complessita delle
relazioni richieste da questo modo di di-
ventare genitori e venire al mondo puo
aiutare ad andare oltre i dilemmi sollevati
da un dibattito — dibattito in cui le idee di
una maternita esclusiva e sacrale si scon-
trano conun approccio che separa sempli-
cisticamente le dimensioni biologiche e
relazionali, e che restringe l'agency della
gestante alla disponibilita di farsi veicolo
della procreazione per conto di altri. .4
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Soltanto I'accettazione della natura
relazionale della gestazione per altri

e della complessita delle relazioni richieste
da questo modo di diventare genitori

e venire al mondo puo aiutare ad andare
oltre i dilemmi sollevati dal dibattito /

guati, perché la “produzione” di un bam-
bino non ¢ la produzione di una merce. E
mentre i genitori intenzionali hanno il
dovere di riconoscere ogni bambino alla
cuinascita hanno dato corso, “il diritto ad
avere il bambino” che hanno chiesto ad
una donna di portare al mondo dovrebbe
essere limitato dal diritto a tenerlo (o di
non portarlo a termine) di questa.

Entrare in un rapporto di gestazione per
altri, inoltre, dovrebbe richiedere la di-
sponibilita di tutte le parti a mantenere
un rapporto con il bambino/a che viene al
mondo per questo tramite. Il grado, 1'in-
tensita e i modi di questa relazione posso-
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Obiezione di

coscienza:

possibile conflitto
di Interessi?
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Medica di medicina
generale

ltema dei conflitti diinteressi e unar-

gomento presente nella letteratura

scientifica da diversi anni. Una prima
definizione storica ¢ quella del 1993 di
Dennis Thompson, fondatore e direttore
della Harvard university center for ethics
di Cambridge. Thompson afferma che il
conflitto diinteressié “uninsieme di con-
dizioni per cui un giudizio professionale
concernente un interesse primario (co-
me il benessere diun paziente, la validi-
ta della ricerca o la formazione degli stu-
denti) tende a essere indebitamente in-
fluenzato da un interesse secondario” (co-
me il guadagno finanziario o i propri mo-
tivi personali).
Linteresse primario ¢ determinato dai
doveri professionali che, qualunque essi
siano, dovrebbero essere la considerazio-
ne principale da tenere a mente in qual-
siasi decisione professionale. D'altra par-
te gli interessi secondari non sono di per
sé illegittimi o riprovevoli, ma “& solo il
loro peso nelle decisioni professionali a
essere problematico” compromettendo la
qualita dei comportamenti a discapito
dell’obiettivo primario.

Interessi primari

e interessi secondari

Di solito, quando parliamo di conflitti di
interessi, pensiamo per lo piu a quelli di
carattere economico e finanziario — non
perché necessariamente pitt dannosi di
altriinteressi secondari ma in quanto piut

oggettivi e forse pitt semplici da identifi-
care e daregolare, anche se la mera divul-
gazione non sembra essere, ad oggi, cosi
dirimente e risolutiva per gestire la que-
stione.

I1 conflitto di interessi non & unazione o
un comportamento, mauna condizione in
cuiun soggetto sitrova a dover considera-
re pitt interessi, almeno in parte contrap-
postitraloro, rispetto ai quali dovra pren-
dere delle decisioni con il rischio di poter
mettere in atto comportamenti inadegua-
ti: in quanto condizione non possiamo at-
tribuirgliuna dimensione etica né possia-
mo associare un giudizio di valore. Di-
venta moralmente condannabile soltanto
quando determina comportamenti ripro-
vevoli. E una sorta di stato di natura: dob-
biamo riconoscerlo, valutarlo, gestirlo e
possibilmente prevenirlo come qualsiasi
altra condizione dirischio, mafaparte de-
gli elementi dell habitat in cui si muovono
gli operatori della salute.

Tra i vari interessi secondari, possiamo
ricomprendere interessi di tipo perso-
nale-privato, come il desiderio di favori-
re la carriera di un proprio amico o di un
familiare, un avanzamento di ruolo, una
pubblicazione su una rivista importante,
I'ambizione di godere dell’attenzione dei
colleghi, evitare divergenze con il proprio
capo oppure lavolonta di sottrarsi a situa-
zioni scomode, e anche interessi legati a
vantaggi di tipo sociale, psicologico, rela-
zionale, oltreché tutti quegli interessi di
tipo etico, religioso, ideologico, politico e
culturale.

In questo ultimo ambito, quando parlia-
mo di questi interessi secondari — cioe di
tutti quei conflitti di interesse non finan-
ziari — dobbiamo ancora di pit aver pre-
sente che respingerli ¢ ingenuo, infondato
e pericoloso. Sono conflitti intrinseci alla
persona e non possiamo pensare di trat-
tarli come quelli finanziari, cioé con la
semplice dichiarazione, in quanto cosi fa-
cendo potremmo sollevare questioni eti-
che e di privacy: la divulgazione di infor-
mazionipersonali qualila propriareligio-
ne o le proprie idee politiche o la propria

il punto | 4 | 2023



formazione ideologica potrebbe portare ad
una discriminazione ingiusta diun medi-
co che soddisfa gli standard professionali

Un conflitto fra norma giuridica

e imperativo morale

Tra i conflitti di interesse non finanziari,
cioe attribuibili a valori morali o religiosi
degli operatori sanitari coinvolti nell’ero-
gazione dell’assistenza sanitaria, possia-
mo includere anche 'obiezione di coscien-
za come espressione diun particolare tipo
di conflitto? E se la riconosciamo come
tale, come pensiamo di trattarla? Lobie-
zione di coscienza ¢ il rifiuto di obbedire a
una legge che impone dei comportamenti
ritenuti immorali o ingiusti da chi obietta
e, quindi, I'espressione di un conflitto fra
norma giuridica e imperativo morale.

E interessante notare, scrivono Alberto
Giubilini e Jiulian Savulescu, che alcuni

nella sua complessita: i medici a volte pos-
sono avere interessi personali che, oltre ad
essere in conflitto con gli interessi del
singolo paziente o con quelli del pubblico,
sono anche in conflitto con gli obblighi
verso la professione. Lobiezione di co-
scienza potrebbe essere intesa come la si-
tuazione in cui i valori personali di un
professionista possono prevalere su giu-
dizi clinici.

Che sia concepita come una “voce interio-
re” o come una ‘retta ragione”, la coscien-
zalimita cio che possiamo fare. Quandoun
individuo riconosce che l'adempimento di
determinate responsabilita professionali
sarebbe in conflitto con la sua coscienza,
(aborto, prescrizione di anticoncezionali,
pillola del giorno dopo, fine vita) deve

Le convinzioni morali o religiose personali
potrebbero influenzare la pratica

professionale degli operatori sanitari cosi
come i conflitti di interesse finanziari /

degli interessi secondari, ad esempio
quelli che hanno a che fare con determi-
nate convinzioni morali, non solo sono
considerati ammissibili ma spesso sono

sostenuti in contesti accademici e profes-
sionali, anche attraverso la legislazione,
sotto forma di “obiezione di coscienza”.
Dobbiamo pero riflettere sul fatto che le
convinzioni morali o religiose personali
potrebbero influenzare la pratica profes-
sionale degli operatorisanitari cosicomei
conflitti di interesse finanziari. O forse
anche di piu, visto che lareligione e le pro-
prie convinzioni morali rappresentano
spesso un valore piu forte rispetto a un
obiettivo economico.

Quando discutiamo di conflitti diinteres-
si in ambito sanitario, parliamo di inte-
ressi specifici che possono entrare in con-
flitto con interessi di altri individui (in
particolare, gli interessi dei pazienti) ma
dobbiamo prendere in considerazione an-
che quegli interessi che potrebbero entra-
re in conflitto con obblighi professionali
specifici. Non bisogna solo concentrarsi
sui conflitti tra interessi personali del
medico e gli interessi dei pazienti, perché
cosi facendo rischiamo di avere unavisio-
ne ristretta e di non cogliere il problema

il punto | 4| 2023

prendere una decisione morale: accettare
le piene responsabilita della professione o
valutare di scegliere un altro ruolo profes-
sionale che sia compatibile con le sue con-
vinzioni personali.

Gliindividui che promettono liberamente
laloro adesione alla professione medica, e
tuttavia si aspettano di negare ai pazienti
le procedure mediche legali e professio-
nalmente accettate — sulla base della loro
interpretazione dicio che comporta essere
unmedico o peril proprio senso di comfort
interiore — potrebbero trovarsi in una si-
tuazione di conflitto verso gli obblighi
della loro professione.

Il diritto di obiettare

e il dovere di curare

Le procedure diobiezione di coscienza so-
no previste in molti Stati consentendo agli
operatori sanitari diastenersi da determi-
nati atti medici come l'aborto, la fornitura
o la prescrizione di contraccettivi, il pro-



cesso decisionale di fine vita. Le forme di
obiezione di coscienza sono diverse: alcu-
ne prevedono che il soggetto siainformato
di tutte le opzioni disponibili, altre non
prevedono una completa informazione del
paziente. In alcune situazioni l'operatore
sanitario puo rinviare il paziente aun col-
lega non obiettore. Pero, se ci riflettiamo,
in tutti i casi, le clausole di obiezione di
coscienza consentono all’'operatore sani-
tario di mettere in atto un comportamento
medico che non ¢ guidato dallo standard
della migliore pratica clinica, secondo le
linee guida mediche ed etiche, ma dai suoi
interessi, in questo caso non finanziari.

E come, proseguono Giubilini e Savule-
scu, se cifosse qualcosa di sbagliato quan-
do siha interesse a esercitare una profes-
sione ma non siha interesse a soddisfarne
sempre e totalmente i requisiti: ambiti
professionali adeguatamente regolamen-
tati e riconosciuti, come quello della pro-
fessione sanitaria, prevedono specifici
requisiti professionali ed etici che si ap-
plicano a coloro che scelgono liberamente
di intraprendere tale professione.

Nel caso dell’assistenza sanitaria, i requi-
siti professionali riguardano la conoscen-
za e la messa in pratica dei migliori tratta-
menti disponibili al fine di ottenere il

miglior risultato medico. Le precise linee
guida etiche possono variare da Stato a
Stato, ma la medicina e l'assistenza sani-
taria occidentali si basano sui principi
ampiamente accettati di autonomia del
paziente, beneficenza, non maleficenza e
giustizia. Cio che costituisce un conflitto
di interessi ¢ determinato quindi dagli
standard etici di una professione e non
necessariamente da cio che i professioni-
stisonolegalmente autorizzatiafare. Sono
le convinzioni morali di un medico che gli
permettono dirifiutarsi dielargire un de-
terminato servizio: consentire 1'obiezione
di coscienza significa proprio permettere
che determinate opinioni personali, reli-
giose o morali, ben identificate, incidano
sulla propria pratica professionale.

Ci aspettiamo che i medici si impegnino
maggiormente nella divulgazione di tuttii
loro conflitti di interesse esponendo non
solo i conflitti finanziari ma anche quelli
ideologici, e assumendosi maggiori rischi
come parte del loro ruolo professionale? Ci
aspettiamo che siano tenuti a fare piu di
quanto la moralita ordinaria richiede alle
persone a causa del loro ruolo? Difficile
dare delle risposte definitive in un ambito
in cui i valori e le convinzioni personali
sono cosl gravosi. 4
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arlare di pronto soccorso privato &

un controsenso, a meno che non si

parli dei dipartimenti di emergenza
degli ospedali privati accreditati con il
Servizio sanitario nazionale. Al dila delle
opinionisul ruolo cheil privato deve avere
nel fornire le prestazioni sanitarie garan-
tite dallo Stato ai cittadini italiani, & in-
dubbio che in questo caso sitratta dipron-
to soccorso che accettano gli stessipazien-

| fenomeno

del “pronto
SOCCOorso”

Daniele Coen

Gia direttore
Medicina d’urgenza
e pronto soccorso
Ospedale Niguarda
Ca’ Granda

a pagamento

Un sintomo preoccupante della crisi
del Servizio sanitario nazionale

S iy AL

tideireparti omologhidegli ospedali pub-
blici e che, non a caso, ne condividono 1
grandi problemi di affollamento, criticita
degli organici e attese di giorni in barella
per chi ha bisogno diun ricovero.

Diverso ¢ parlare dei piccoli pronto soccor-
so privati a pagamento che con diverse de-
nominazioni sono sorti in molte citta ita-
liane. Vengono chiamati volta per volta
“ambulatori ad accesso diretto”, “ambula-
toridiprimo soccorso”, “assistenza medica
h24” e via dicendo. Basta fare un rapido
giro in rete per identificare gli aspetti che
li accomunano. Per cominciare, i prezzi
delle diverse prestazioni non sono facil-
mente recuperabili sui siti web. E chiaro
pero che esiste una tariffa base per la pri-
mavisita (in genere di circa 150 euro) e che
le eventualiulterioriindagini (laboratorio,
radiografie, ecografie e altro) vanno paga-
te in aggiunta. Con tutto il rispetto per la
deontologia dei colleghi, resta il dubbio che
i medici — come peraltro avviene nel pub-
blico (maa costo zero per i pazienti!) —ten-
dano a tutelarsi proponendo a volte esami
in eccesso per confermare la loro ipotesi
diagnostica. Si potrebbe dunque entrare
pensando di spendere 150 euro e uscire
avendone spesi tre volte tanti. Questo pero




non ¢ il problema principale. Fa parte del
gioco e chi decide di giocare ne deve accet-
tare le regole e conoscere i trucchi. Altri
aspetti, pitimportanti, mancano dellane-
cessaria chiarezza. Cosa succede se ci si
accorge che il/la paziente ha un problema
piugrave del previsto e deve essere ricove-
rato in ospedale? Verra proposto anche un
ricovero a pagamento? E in caso di trasfe-
rimento, su chiricadrail costo del traspor-
to inambulanza? E chiaro che in ogni caso
il costo clinico diuna diagnosi o di un in-
tervento ritardato ricadra tutto sulle spal-
le, e sullasalute, del/la paziente. Eforse per
queste ragioni che recentemente molti
ambulatori di pronto soccorso richiedono
che si chiami telefonicamente la struttura
prima di presentarsi. Sara cosi possibile
selezionare, ancora prima di vederli, i pa-
zienti “giusti”, quelli con problemi mini-
mi, abassorischio dierrore e, se possibile,
piuredditizi.

Tutto questo premesso, penso che sia ne-
cessario fare chiarezza sui due aspetti che
sono stati pitt discussi sui media. Da parte
delle strutture, l'affermazione che i pron-
to soccorso a pagamento ridurranno gli
accessi verso quelli tradizionali. Da parte
deimedia, le voci critiche che siscandaliz-
zano per questultima invasione del priva-
to in sanita.

La riduzione degli accessi dunque. Ogni
anno le persone che si presentano nei
pronto soccorso italiani sono circa 20 mi-
lioni. Per avere un minimo impatto sul
sovraccarico dilavoro, diciamo per esem-
pio ridurlo del 5 per cento, bisognerebbe
che i poliambulatori privati dell'urgenza
visitassero almeno un milione di pazienti
all’anno. Si tratta diuna cifra superiore di
almeno un ordine di grandezza a quella
che, anche nelle piti ottimistica delle ipo-
tesi, le aziende del privato riusciranno mai
a raggiungere. Per di piu, i pazienti “sot-
tratti” ai pronto soccorso veri (gli unici ai
quali dovrebbe essere concesso di chia-
marsi cosl) sono pazienti affetti da proble-
miminori, se non minimi, mentre & chia-
ro a chiunque lavora in questi reparti che
il loro sovraffollamento ¢ dovuto preva-

lentemente alla difficolta di gestire i pa-
zienti pitanziani e complessi e ai lunghis-
simi tempi necessari per il ricovero.
Sull’altro versante, non vedo davvero ra-
gione di scandalizzarsi. Il privato offre
prestazioni a pagamento per qualunque
aspetto della sanita. Se oggi si vuole avere
un’ecografia o una Tac in tempi rapidi, se
sivuole essere visitati da un cardiologo o
daunoculistasenza attendere settimane o
mesi, l'unica strada & quella di pagare di
tasca propriail costo della prestazione. Per
non parlare degli interventi chirurgici
nelle cliniche private, delle stanze singole,
dell’accesso h24 dei familiari. Tutte cose
che discriminano pesantemente tra chiha
e chi non ha, tra chi puo e chi non puo. E
chiaro che le condizioni di emergenza non
possono sottostare a questo ricatto econo-
mico, ma come abbiamo visto, i sedicenti
pronto soccorso a pagamento tutto vedono
tranne che le emergenze.

Ogni anno si presentano nei pronto
soccorso italiani circa 20 milioni persone.
Per ridurre del 5 per cento il sovraccarico

di lavoro, bisognerebbe che i poliambulatori
privati dell'urgenza visitassero almeno

un milione di pazienti all'anno /

Nulla di cui scandalizzarsi dunque? Al
contrario, se si decide di leggere il feno-
meno dei pronto soccorso privati per quel-
lo che effettivamente é: un grave sintomo
diun Servizio sanitario nazionale che per-
de i pezzi e che ¢ sempre meno in grado di
rispondere ai bisogni prioritari dei cit-
tadini. Non ¢ dunque dell’esistenza dei
pronto soccorso privati che dobbiamo pre-
occuparci, ma della profonda crisi di quel-

li pubblici. 4
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ndi era affetta dalla nascita da una

malattia genetica rarissima e allo stato

delle attuali conoscenze ad esito sem-
pre fatale: la aciduria combinata D,L-2-
idrossiglutarica. La sopravvivenza della
bambina, con una situazione cerebrale
gravemente compromessa, senza prospet-
tive non soltanto di guarigione, ma nem-
meno di miglioramento, dipendevadauna
serie di supporti artificiali, in primis dal-
la connessione a un respiratore. Salvo che
nei casi dimalattie neuromuscolari croni-
che, il respiratore ha una funzione “pon-
te”: fare respirare un paziente che non re-
spiraper dare il tempo alle terapie diagire
e al paziente di riacquistare una respira-
zione autonoma. Indi, invece, sarebbe ri-
masta per sempre dipendente dal respira-
tore, come pure dalla nutrizione artificia-
le e da molti altri presidi, senza alcuna
prospettivané di guarire né di migliorare,
e nemmeno di raggiungere uno stato di
coscienza. Alla luce di cio i curanti di Indi
Gregory hanno collegialmente ritenuto
che proseguire coi supporti artificiali
configurasse ostinazione irragionevole,
cioé accanimento terapeutico, ed hanno
percio deciso di sospenderli.
Al riguardo, in primo luogo deve essere
chiaro che non si trattava di eutanasia, ma
di desistenza terapeutica — cioe della ces-
sazione di trattamenti ritenuti inutili. Chi
sostiene il contrario lo fa per motivi ideo-
logici che nulla hanno a che vedere con la
clinica. Alla decisione di desistere si sono
opposti i genitori di Indi, che hanno rite-
nuto in tal modo di difendere il diritto alla
vita della piccola; si tratta di un'opposizio-
ne comprensibile dal punto di vista affet-
tivo, ma che lascia aperti degli interrogati-
viditiporelazionale e psicologico. Dato per
certo che sia i medici che i genitori inten-
devano perseguire il bene migliore per la
bambina, qualcosa nella relazione tra di
loro non ha funzionato: non possiamo sa-
pere se per una incapacita comunicativa
dei primi, per una “sordita” emotiva dei
secondi o per entrambe. Di certo un aiuto
alla coppia da parte di etici clinici e di psi-
cologi non sarebbe stato fuori luogo e non
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sapplamo se vi sia stato 0 meno; se vi ¢ sta-
to, non ha comunque raggiunto lo scopo.

Lo scontro ideologico

La decisione clinica € stata corretta, ma
la vicenda, unavolta diventata di dominio
pubblico, & stata “avvelenata” dauno scon-
tro ideologico che ha visto scendere in
campo diversi attori, alcuni dei quali del
tutto estranei alla problematica.

Lofferta di accoglienza dell’Ospedale pe-
diatrico Bambino Gesu, che non derivava
daunamigliore competenza suunamalat-
tia che non ha terapia, puo essere vista di-
versamente a seconda della sua motivazio-
ne, che non ¢ stata espressa in modo suf-
ficientemente chiaro. Sarebbe stata disdi-
cevole se avesse sottinteso che i medici del
Queen’s medical center volevano attuare
sulndiuna pratica eutanasica, perché cosi
non era; sarebbe stata lodevole se dettata
dal desiderio di mettere a disposizione dei
genitori un’équipe pilt vicina alla loro vi-
sione etico esistenziale del vivere e del
morire, accompagnandoli verso la perdita
diIndiinunmodo perloro pittaccettabile,
purché identico nella sostanza, evitando
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quindi comunque l'erogazione di tratta-
mentiinappropriati per eccesso.

Senza dubbio criticabile ¢ stata invece la
presadiposizione del Governo, conla con-
cessione in via urgente della cittadinanza
italianaallabambina e l’appello formale al
ministro della giustizia britannico. Cio ha
rappresentato di fatto un'ingerenza nei
confronti di un Paese il cui servizio sani-
tario nazionale non ¢ di certo inferiore a
quello italiano e halasciato credere ai ge-
nitori di Indi — nella loro condizione di
estrema fragilita emotiva — che ci potesse
essere una speranza che non cera o che,
quanto meno, si potesse accompagnare la
bambinainun modo diverso e migliore di
quello proposto.

Un'autentica sollecitudine nei confronti di
questa sfortunatissima famiglia avrebbe
dovuto essere espressa, soprattutto a cosi
alti livelli istituzionali, nella massima ri-
servatezza, e non diventare un megafono
per lucrare, sulla pelle di persone che sta-
vano da mesi vivendo una tragedia, del
consenso politico-ideologico.

Cio appare tanto pitinquietante se si pen-
sa che questi stessi politici che tanto si so-
no preoccupati diuna malattia non tratta-
bile non altrettanto si preoccupano di
quelle che trattabili lo sono; valga come
esempio lo screening neonatale esteso’
che consente di riconoscere alla nascita
malattie gravi che possono essere curate o
meglio controllate. Tra queste c¢’¢ l'atrofia
muscolare spinale, la cui diagnosiprecoce
permetterebbe una presain caricoimme-
diata dei bambini affetti e una ottimizza-
zione dell’efficacia delle terapie disponi-
bili, ma ad oggi solo dieci Regioni italia-
ne hanno incluso questa malattia nello
screening neonatale esteso.”

Due questioni aperte

Dietro al fatto di cronaca malamente de-
scritto dai media e strumentalmente usa-
todalla politica, due sono le vere questioni
da discutere: se la desistenza terapeutica
sia una forma mascherata di eutanasia e
se, nel caso dei minori, le decisioni spetti-
no ai genitori o ai medici.

Sulla desistenza terapeutica la comunita
medica e anche le bioetiche di qualsiasi
tendenza non hanno pitt dubbi: non ini-
ziare un trattamento quando € sproporzio-
nato e sospenderlo quando si rivela tale
sono due scelte eticamente equivalenti, la
cui unica differenza risiede nella loro ri-
sonanza emotiva. Decidere diastenersidal
trattamento ritenuto futile appare una
scelta emotivamente meno impattante che
sospenderlo quando si rivela tale.

Quanto al potere decisionale, ribadito, che
occorrerebbe prevenire i conflitti attra-
verso il dialogo accogliente ed empatico e
il sostegno psicologico, va affermato che i
bambininon sono proprieta dei genitori, i
quali non & detto che, sia pure con le mi-
glioriintenzioni, facciano semprela scelta
giusta per i propri figli; si pensi ad esem-
pio a chi non li vuole far vaccinare o tra-
sfondere. Un sistema sanitario deve essere
in grado di tutelare i minori sia dal “trop-
po poco” che dal “troppo”, indipendente-
mente dalle posizioni dei genitori, alla
sola luce della miglior conoscenza scienti-
fica disponibile.

Puo essere utile ricordare quanto afferma
la legge 219/17 all’art. 1, comma 6: “il pa-
ziente non puo esigere trattamenti sanitari
contrari a norme di legge, alla deontologia pro-
fessionale o alle buone pratiche clinico-assi-
stenziali; a fronte di tali richieste, il medico
non ha obblighi professionali”. Questa im-
possibilita a richiedere trattamenti con-
trari alle buone pratiche assistenziali vale
anche, ovviamente, per gli esercenti la pa-
tria potesta. Mantenere sine die la piccola
Indi connessa al respiratore, nell’attesa
che una inevitabile ulteriore complicanza
ne provocasse il decesso, sarebbe servito
solo a procrastinare un lutto inevitabile e
ad aumentare la sofferenza dei genitori.
Resta da sperare che quei supporti cultu-
rali, etici e psicologici, che evidentemente
sono fin qui mancati o non sono stati suf-
ficienti, vengano dati alla coppia per aiu-
tarla nell’elaborazione diun lutto che, per
come sono andate le cose, promette di es-
sere estremamente faticosa. 4
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Indi e “The Best

Interest of the Child"
O Su perlore Interesse

del minore

ndi Gregory era una bimba inglese di

otto mesi affetta, da quanto si appren-

de dai media, da aciduria combinata
D,L-2-idrossiglutarica, una rara malattia
genetica autosomica recessiva causata da
difetti del gene sle25al con prognosi in-
fausta. Era inoltre affetta da tetralogia di
Fallot e aveva avuto arresti cardiaci, era
sostenuta con supportirespiratori e nutri-
zionali massimali e aveva segni e sintomi
di sofferenza e dolore. Come tutti sappia-
mo dalla costante informazione mediatica
sul caso, labimba ¢ deceduta il 13 novem-
bre 2023.
Linguaribilita, la complessita clinica e il
rischio di morte rendono questa bimba e
la sua malattia eleggibile alle cure pallia-
tive pediatriche, perle quali i pazienti so-
no in crescita negli ultimi vent’anni, con
massima prevalenza nel primo anno di
vita ele malattie in maggior aumento sono
proprio quelle congenite,' che nel mondo
sono 16,2 per cento delle patologie totali
eleggibili.” Il progresso medico e tecnolo-
gico ha ridotto la loro mortalita neonatale
e pediatrica, ma nello stesso tempo ha au-
mentato la sopravvivenza di pazienti pe-
diatrici portatori di malattia grave e po-
tenzialmente letale, e molti di questibam-
binidecedono nel primo anno divita: i1 50
per cento di tutti i decessi nella fascia di
eta 0-18 anni nel nostro paese nel 2019 av-
viene, infatti, nel primo anno di vita.?
I1 Queen’s medical center di Notthingam
ha ritenuto appropriato il distacco dei sup-

il punto | 4| 2023

Sergio Amarri

Medico pediatra
palliativista

Centro di riferimento
regionale Cure
palliative pediatriche
Fondazione Hospice
MT. Chiantore
Seragnoli, Bologna

portichelatenevano invita, poiché ritenu-
tidatuttiimedici curanti causa di estrema
ed inutile sofferenza. I media hanno spes-
so riportato che questa decisone ¢ stata
presaper “ilmigliorinteresse” dellabam-
bina, descrivendo questa prassi come tipi-
caunicamente del Regno Unito e apparen-
temente estranea al nostro paese. Il “best
interest of the child” in realta & sancito
dalla Convenzione delle Nazioni Unite sui
diritti dell’infanzia e dell’adolescenza* co-
me un accordo internazionale giuridica-
mente vincolante (a cui sia Italia che Re-
gno Unito hanno aderito) che stabilisce i
diritti civili, politici, economici, sociali e
culturali di ogni bambino, indipendente-
mente dalla sua razza, religione o abilita.
La Commissione europea lo ha recepito e
tradotto per!’Italiain “superiore interesse
del minore”.

Dalle evidenze alle norme

e alla bioetica

La letteratura biomedica e bioetica & ricca
di lavori sul “best interest of the child”™
1281 voci su PubMed al momento di scri-
vere questo testo.Il superiore interesse del
minore va associato alla condivisione del
percorso di cura, che in letteratura viene
riportato come “shared decision making”,
inteso non come un principio etico né co-
me un dovere di condividere le informa-
zioni, ma piuttosto come uno strumento
per considerare le esigenze uniche di un
bambino inserito inuna famiglia, un pro-
cesso di supporto continuo e personaliz-
zato. Lanalisi dei problemi da affrontare e
possibili scenari clinici ipotizzabili, dei
valori e volonta della famiglia, dei rischie
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dei benefici attesi, la conoscenza di linee
guida scientifiche e istituzionale unita al
rispetto della legge portano ad una scelta
condivisa tra curanti e caregiver.

Questi concetti sono recepiti dalla legge
219/2017 sulle “norme in materia di consen-
so informato e di disposizioni anticipate di
trattamento”, in cui troviamo una chiara

Al di la di quello che la legge permette, la
deontologia suggerisce e l'etica consiglia,
qualsiasi relazione di cura che comprenda
un intervento giudiziario rappresenta
un fallimento di un auspicabile rapporto
di fiducia e alleanza terapeutica /

indicazione arispettare la proporzionalita
delle cure (art. 2 “Nei casi di paziente con
prognosi infausta a breve termine o di immi-
nenza di morte, il medico deve astenersi da
ogni ostinazioneirragioneyvole nella sommini-
strazione delle cure e dal ricorso a trattamenti
inutili o sproporzionati”), e a privilegiare
una pianificazione condivisa delle cure in
presenza diuna “patologia cronica e inyali-
dante o caratterizzata da inarrestabile evolu-
zione con prognosi infausta”(art. 5). E per
questo che, nell’articolo 3 dedicato ai mi-
nori, lalegge prevede che in caso di disac-
cordo sulle cure proposte dal medico e i
familiari, si possa ricorrere al giudice tu-
telare: 'obiettivo ¢ la garanzia del miglior
interesse del minore.

I rischio di “accanimento clinico o ostina-
zione irragionevole dei trattamenti sui
bambini piccoli con limitate aspettative di
vita” & stato anche oggetto di una mozione
del Comitato nazionale perlabioetica.’ Esi-
ste quindi evidenza scientifica e supporto
legislativo anche nel nostro Paese per af-
frontare appropriatamente il tema del su-
periore interesse del minore, che nel caso
di Indi, su giudizio dei suoi curanti e di di-
verse commissionidiesperti esterni, risie-
deva nel fornire cure proporzionate alla
patologia e nell’evitare sofferenza e dolore.

La deontologia e I'alleanza

zione, per il semplice timore di conse-
guenze medico-legali. Va ricordato che il
nostro sistema sanitario nazionale ¢ la
traduzione letterale del National health
system a cui per molti versi ¢ ispirato, e
che condividiamo regole etiche e di buona
prassimediche e abbiamo giurisprudenze
conregole diverse ma con obiettivi simili.
E importante infine sottolineare come, al
diladiquello che lalegge permette, la de-
ontologia suggerisce e l'etica consiglia,
qualsiasirelazione di cura che comprenda
un intervento giudiziario rappresenta un
fallimento di un auspicabile rapporto di
fiducia e alleanza terapeutica, soprattutto
seafarnele spese sono esseriumaniinca-
paci di tutelarsi in maniera autonoma.
Questo andrebbe evitato il piut possibile,
insieme all’abbandono dei genitori di
fronte a processi decisionali che necessi-
tano, di un atteggiamento di cura e condi-
visione, garantendo il tempo necessario
(confronta comma 8, art. 1, legge 219/17:
“Iltempo della comunicazione tra medico
e paziente costituisce tempo di cura”) e
cosl, solo in questo modo, il superiore in-
teresse del minore. 4
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Come nel caso di Indi, questo interesse
potrebbe non corrispondere sempre a
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razie alle politiche che promuovo-

no la pace ma innanzitutto alle

conquiste della medicina e delle
scienze dell'uomo, la qualita della vita e il
lifespan in Occidente hanno raggiunto li-
velliche erano impensabiliin epoche pre-
cedenti. Tale risultato ¢ dovuto anche
all'acquisizione da parte della popolazione
di stili comportamentali sempre piut volti
alla tutela della salute e del benessere
bio-psicosociale, alivello tanto individua-
le quanto collettivo. Ma se questo puo es-
sere considerato un esito auspicabile, rag-
giunto dopo millenni di riflessione sull’i-
dea che l'esercizio della violenza intesa
tanto come sacrificio di sé quanto come
abuso dell’altronon ¢laragione ultima per
la quale abbiamo chiamato i nostri figli a
venire al mondo. Di fatto, a questo splen-
dido traguardo si associano alcuni effetti
indesiderabili. Tra questi emerge per im-
portanza un aspetto cruciale: I'esclusione
del morire e della morte — sia come argo-
mento degno di attenzione sia come spet-
tacolo della condizione reale con la quale
dobbiamo prima o poi fare i conti neces-
sariamente — dallo scenario reale della
vita quotidiana.
Lesternalizzazione nelle strutture sanita-
rie dei nostri ammalati e di chi muore ge-
nera un distanziamento tanto percettivo
quanto relazionale ed affettivo dalla con-
dizione di chi ¢ in stato di fragilita. Quan-
to pittil sistema sanitario funziona al me-
glio, offrendo questo tipo di interventi,
tanto pill il benessere dei nuclei familiari
che devono fronteggiare la malattia grave
e tutelato. Ma a siffatto desiderabile e vir-
tuoso processo siaccompagna la tendenza
generalizzata a rafforzare i meccanismi di
rimozione ditutto cio che causa sentimen-
ti tristi e difficili da elaborare, come lo &
inevitabilmente la riflessione sulla fini-
tudine, sul dolore e sul senso della vita in
rapporto alla caducita, del tutto funziona-
le al mantenimento diuna societa costan-
temente impegnata nell’ottimizzazione
del benessere.
Questo distanziamento produce per un
verso individui altamente performativi
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all'ultimo
compito
evolutivo

del paziente

aumentandone le abilita di risposta alle
istanze sociali, per 'altro mantiene i me-
desimi in una sostanziale condizione di
inconsapevole infantilismo rispetto a
questioni esistenziali cruciali. Lesito pitt
drammatico consiste nell'indifferenza ri-
spetto alla condizione di dolore e soffe-
renza di chi ci sta accanto, come pure
nell’esposizione di tutti gli indifferenti
alla futura nemesi del trovarsi nella stessa
situazione quando essi si dovranno con-
frontare conil limite. Peraltro, per quanto
viviamo inuna societa sempre piti caratte-
rizzata dallarimozione sistematica di que-
sto tipo di riflessioni e del contatto reale
con il morente, di fatto 1 media inondano
le nostre case con immagini e narrazioni
di atrocita e di fatti sanguinari che afflig-
gono persone e popoli. Ma tale spettacola-
rizzazione € molto poco informativa quan-
to piuttosto apotropaica, funzionale al-
l'attualizzazione del drammatico atteg-
giamento del naufragio con spettatore,
brillantemente descritto da Lucrezio.! E
tale modalita di avvicinamento ai temi del
morire da ultimo contribuiscono a can-
cellare le parole che permettono di affron-
tare argomenti riguardanti la finitudine
dalla comunicazione autentica.

Di tutto questo discute The Lancet Gom-
mission on the Value of Death: bringing
death back into life che, dal 2018, discute
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come invertire questa rotta che causa no-
tevoli difficolta ai sistemi sanitari di tut-
ti i Paesiin quanto le persone e lo stesso
personale sanitario si trovano imprepa-
rati quando devono affrontare le fasi piut

L'esito piu drammatico consiste
nell'indifferenza rispetto alla condizione di
dolore e sofferenza di chi ci sta accanto/

drammatiche dell’esistenza propria e al-
trui. Possiamo iscrivere tra i segnali che
mettono in evidenza questa necessita la
violenza dei pazienti nei confronti del
personale sanitario, ovvero, paradossal-
mente, di chi si & preso cura di loro. Una
popolazione immatura, che pretende dal-
la societa che vengano garantite sempre
soluzioni ai problemi di salute come esse
vengono illusoriamente dipinte dall’im-
maginario collettivo, non puo che pre-
sentarsi come minacciosa quando diven-
tainevitabile fare i conti con1’impossibi-
lita di trovare i rimedi sognati.

Unadelle risposte che la cultura medicaha
messo a disposizione per far fronte a que-
sto problema ¢ il modello delle cure pal-
liative che, al contrario di tutti gli approc-
civoltialla curaintesa come battaglia con-
tro la malattia per tutelare la vita il pil
possibile, accoglie la morte intendendola
come un fatto naturale che prevede un
tempo dipreparazione, dato dalla fase ter-
minale della malattia. In quell’arco di

tempo, ¢ necessario valorizzare al massi-
mo la qualita dellavita che rimane rispon-
dendo nel modo migliore alle esigenze
psicologico-relazionali del malato e della
sua famiglia, grazie all’intervento sul do-
lore totale del paziente (fisico, psicologico,
sociale e spirituale). Di fatto molti tratti
che caratterizzano questo tipo di relazio-
ne, messo a sistema in Italia dalla legge
38/2010, potrebbero essere assunti molto
prima, ovvero dopo la diagnosi potenzial-
mente infausta, come peraltro il modello
del simultaneous care prevede,” applicando
parallelamente alle cure attive anche I'in-
tervento palliativo, fin dalle primissime
fasidella patologia, ovvero quando si dan-
no ancora possibilita di guarigione. Tale
approccio ¢ basato sulla pianificazione
condivisa delle cure, introdotta dallalegge
219/2017. Alla base di vi ¢ il costrutto di

dignita, basato sul patient health engage-
ment model, il quale consiste nel coinvol-
gimento motivazionale di pazienti e fami-




liarinellarelazione di cura, rafforzando la
loro self-efficacy attraverso quattro fasi:
blackout — che richiede di supportare la
crisi dovuta alla percezione di fragilita;
arousal —consistente nell'orientare i primi
passi verso la gestione della patologia e
delle cure; adhesion — grazie alla quale si
rende possibilel’adesione al piano di cura;
eudaimonic project — ovvero il fondamento
dell’intero processo volto a promuovere
l'accettazione positiva del cambiamento.”
Lengagement prevede infatti che il pazien-
te e i suoi congiunti debbano non solo es-
sere informati in modo semplice e preciso
rispetto alla malattia gestendo lo stress
che inevitabilmente ne deriva, ma anche
che siano portati a conoscenza del funzio-
namento della terapia, accogliendone le
finalita e quindi ridefinendo il proprio
progetto esistenziale.

Questo & quanto la Lancet Commission on
the Value of Death auspica a livello inter-
nazionale, allineandosi cosi a quanto in-
dicato in diverse fasi dalla Organizzazione
mondiale della sanita rispetto all’imple-
mentazione mondiale delle cure palliative
secondo il modello della sincronicita con
le cure attive, che peraltro il legislatore
italiano ha interamente accolto.

Per rendere possibile tutto questo, ¢ im-
portante che tanto i medici quanto tutto il
personale sanitario acquisiscano le abilita
necessarie per approcciare il paziente che
potrebbe dover prendere l'abbrivio di
quella fase tanto difficile quanto impor-
tante consistente nello scrivere l'ultimo
capitolo della propria vita. Riflettere e
mettersiin gioco intorno al senso del mo-
rire permette infatti di conquistare un
linguaggio appropriato per relazionarsi
con tutti coloro che stanno male, avendo
cognizione che anche quando si tratta di
un problema di salute non ancora letale di
fatto i sintomi ricordano al paziente il suo
essere mortale, scatenando terrore e com-
portamenti irrazionali. L'accompagna-
mento verso quella direzione richiede
abilita relazionali importanti, che i corsi
dilaurea in medicina e in infermieristica
non garantiscono ancora. E quindi neces-
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Riflettere e mettersi in gioco intorno
al senso del morire permette infatti

di conquistare un linguaggio appropriato
per relazionarsi con tutti coloro

che stanno male

sario che non solo i medici, indipendente-
mente dallaloro specialita, matutti coloro
che entrano in contatto con chi ¢ ammala-
to imparino a ragionare in termini esi-
stenziali e non solo performativi recupe-
rando la capacita di dialogare per saper
intercettare la condizione di terrore e an-
goscia in cui si trova il paziente, a comin-
ciare dal breaking bad news. Lacquisizione
e il mantenimento di abilita psicologiche
particolari funzionali al sostegno del pa-
ziente e per la gestione delle conseguenze
del rapporto reiterato con chi muore ¢ ri-
tenuta infatti essenziale perlarealizzazio-
ne della simultaneous care.

Una delle maggiori difficolta che i medici
sono chiamati ad affrontare nella relazio-
ne con il paziente riguarda il truth telling.
Datal’attuale rimozione generalizzata del-
lamorte e deilinguaggi che permettono di
gestire la presenza della morte come que-
sto convitato di pietra ¢ quindiutile realiz-
zare percorsi dideath education,* finalizza-
ti sia all’acquisizione di competenze spe-
cifiche relative alla gestione della relazio-
ne con il paziente destinato a morire sia
all’elaborazione dei propri transfert, dello
stress derivante dal lutto vicario — ovvero
dalla sofferenza causata dalla morte dei
pazienti che sono stati curati — come pure
dai timori e dalle resistenze che caratte-
rizzano il lutto anticipatorio che siinstau-
ra quando viene in evidenza che la malat-
tia causeralamorte di coloro ai qualiviene
dedicata la cura. I percorsi di death edu-
cation volti a preparare i medici a gestire
queste condizioni esistenziali partono
dalle competenze per acquisire la capaci-
ta di comunicare e introdurre nel discor-
so la morte in modo adeguato. Esistono
numerosi modelli che guidano il medico



in questa delicata fase della relazione con
il paziente, tutti coerenti con le linee guida
dell’Organizzazione mondiale della sanita
“Communicating bad news”. Il pit famoso
¢ il protocollo Spikes,’ che prevede i se-
guenti momenti: setting up, preparare lo
spazio per il colloquio; perception, entrare
in contatto empatico con il paziente per
capire che cosa egli sappia; invitation, son-
dare quanto egli sia disponibile a sapere;
knowledge, avviare il percorso di informa-
zione; emotion, cogliere empaticamente le
esigenze dell’interlocutore; strategy, pia-
nificare la cura condividendo le scelte. Ul-
teriori protocolli, leggermente diversi ma
inlinea con questa traccia, sono l’Abcde e
il Breaks.®’

Gliulteriori passaggi che questi percor-
si vanno incontro all’acquisizione delle
competenze richieste dalla Conferenza
Stato-Regioni del 10 luglio 2014, la quale
mette in evidenza I'importanza delle ca-
pacita di comunicazione verbale e non
verbale per riuscire a condurre colloqui e
conversazioni che abbiano a che fare con
il morire, cosi da saper affrontare e gesti-
re paure, aggressivita, rifiuto e stress. Si
tratta di un linguaggio specifico che par-
te dall’essere una persona che conosce in
profondita il senso intimo del dover fron-
teggiare l'angoscia di morte e il terrore
della perdita. Lacquisizione di tale com-
petenza implica molteplici capacita. A
partire dal saper rispondere a domande
difficili, gestendo i passaggi critici legati
alle fasi del declino e alla conseguente
perdita di autonomia; ad entrare nella vi-
tadel malato e nel suo contesto impostan-
dounarelazione positiva e accompagnare
i familiari nella elaborazione del lutto
anticipatorio e nel lutto completo; ad in-
dividuare i bisogni esistenziali e spiri-
tuali del paziente e del familiare e offrire
il supporto necessario; e, infine, a saper
riconoscere la costellazione valoriale del
paziente e della famiglia e rispettarla nei
processi decisionali.

Le strategie pit utili nei percorsi di death
education appartengono gia in parte al di-
scorso medico. Non puo essere infatti di-

menticato l'importante contributo di Rita
Charon e il metodo della medicina narra-
tiva.? Si tratta diun approccio che restitu-
isce al linguaggio della presa in carico
anche la narrazione in prima persona per
I'emersione delle risonanze interiori che il
rapporto con la persona malata comporta.
Tale metodo puo essere pero ulteriormen-
te integrato con tecniche molto efficaci che
appartengono al territorio delle creative
arts therapies per il supporto alla resilien-
za. Stiamo parlando di dispositivi che fa-
cilitano la comunicazione e ’emersione
della dimensione emotivo-affettiva per
restituirla alla consapevolezza di sé of-
frendo nuove strategie di coping dinanzi
all’estremo. In particolare, I'utilizzo delle
tecniche psico- e socio-drammatiche, in-
sieme all’'uso della fotografia come stru-
menti con cui muoversiinrole playing. Mi-
surando gli effetti con metodologie miste
¢ sempre emerso che non solo si puo gesti-
re molto bene I'argomento morte ma che e
esattamente cio che di cui in realta vor-
remmo parlare senza poterlo fare perché
mancano i contesti in cui valorizzare tale

bisogno. 4

Qui un altro articolo
di Ines Testoni sulla
death education
in eta pediatrica
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Disturbi del
neurosviluppo:

una quotidianita
difficile

Federica Zanetto
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Questi bambini nascono due volte.
Deyono imparare a muoversi in un mondo
che la prima nascita ha reso piu difficile.
La seconda dipende da voi

Giuseppe Pontiggia. Nati due volte
(Milano: Mondadori, 2002)

isturbo dello spettro autistico, di-
sturbi dell'apprendimento, Adhd,
ritardo mentale idiopatico, distur-
bi del linguaggio, disturbi della coordina-
zione motoria, disturbi di regolazione: il

rilievo assunto da questi disturbi per fre-
quenza e rilevanzasociale, in quanto causa
di disabilita permanenti continua a inter-
pellarci su quali risposte mettere in campo
in termini di prevenzione e intervento.
Non sono al momento praticabili progetti
diprevenzione primaria di queste patolo-
gie per la difficolta nel riconoscere una
singola causa, in quanto entrano in gioco
nel determinare il disturbo molti fattori
con interazioni complesse fra di loro. La
ricerca clinica focalizza I'interesse sugli
interventi di prevenzione secondaria, vol-
ti a modificare in senso positivo I'evolu-
zione naturale dei disturbi, con particola-
re attenzione alle strategie per ridurre i
deficit cognitivi e migliorare la prognosia
distanza. Programmi riabilitativi e psico-
pedagogici strutturati e intensivi che pre-
vedono il coinvolgimento attivo della fa-
miglia e della scuola sono al momento le
strategie terapeutiche piu efficaci.

Un elemento che riveste un ruolo cruciale
nella prognosialungo termine ¢ il ricono-
scimento precoce del disturbo, in quanto
permette diintervenire prima che la pato-
logia si strutturie divenga stabile. LAme-
rican academy of pediatrics gia in suo do-




cumento del 2001,! nella definizione di
“sorveglianza dello sviluppo”, sottolinea
I'importanza dellaraccolta diinformazio-
ni pertinenti alla storia dello sviluppo del
bambino, diun'osservazione clinica com-
petente, della condivisione con i genitori
di dubbi o preoccupazioni e diuna corret-
ta ed efficace attivazione della rete di cura,
quando necessaria. Daun approccio basa-
to sullo screening eseguito in un dato mo-
mento dello sviluppo si passa, anche sulla
base delle conoscenze negli anni sempre
piuraffinate sulle competenze “propositi-
ve” del bambino, aun modello in cuiviene
garantito un monitoraggio continuo ri-
spetto alla normalita dello sviluppo neu-
roevolutivo o alla rilevazione di anomalie
o segni di sospetto.’?

E consuetudine peril clinico concentrarsi
sulla definizione deisegni o sintomi, maé
importante considerare anche il grado di
disabilita e I'impatto che la patologia ha
sulle normali attivita quotidiane e sull’in-
serimento sociale di chine ¢ affetto.

Ma cosa e la disabilita?

Tenendo conto della sequenza presentata
dall’Oms per definire in modo sistematico
malattie e loro conseguenze, * ¢ ladisabilita
indica una restrizione o carenza nella re-
alizzazione di compiti e nella espressione
dicomportamentirispetto a cio che sareb-
be normalmente atteso.

Lhandicap, che non ¢ il deficit stesso, ¢ la
condizione di svantaggio che ne consegue
e chelimita o impedisce diricoprire il ruo-
lo normalmente proprio in relazione a eta,
sesso e fattorisocioculturali. Lhandicap si
manifesta peril singolo aseconda della ca-
pacita o meno del contesto sociale di fargli
superare la condizione di disabilita o per-
metterne 1'integrazione sociale. Questa
progressione riguarda non solo ilbambino
affetto matuttala suafamiglia, impone un
cambiamento di prospettiva e rappresenta
il punto diriferimento su cui calibrare im-
pegno e ruolo della comunita e degli ope-
ratori sanitari coinvolti.

La quotidianita difficile

Ladisabilita ¢ una condizione che richiede
al clinico di operare a un livello un po’ pitt
complesso: una diagnosi difficile, la rile-
vazione dianomalie dello sviluppo neuro-
evolutivo, la presenza di sintomi di so-
spetto, I'invio al livello specialistico sono
trale situazioniin cui é richiesta maggiore
competenza e attenzione, anche dal punto
di vista comunicativo.

Una situazione anomala entra nel sistema

familiare, ne sconvolge l'organizzazione

ne destabilizza I'equilibrio

'/

(Ci sono casi in cui per esempio di fronte a
una famiglia che porta un problema piit o
meno grave riguardante la salute del bam-
bino, siéin genere portati a incentrare il
discorso e il proprio sapere sul momento
diagnostico. Davantianoi, per contro, ab-
biamo una famiglia che ¢ proiettata nel
futuro—e quindi guarda prevalentemente
all’aspetto prognostico — e che deve fare i
conti con momenti di fatica, angoscia,
spesso forte difficolta a reggere una situa-
zione di diversita. Una situazione anomala
entra nel sistema familiare, ne sconvolge
l'organizzazione, ne destabilizza l'equili-
brio. Come nel caso riportato di seguito:
Pediatra: Buongiorno signora, siete tornati
a casa?

Mamma: si, ma non sappiamo ancora molto.
Perlesito di alcuni esami ci vorra tempo.
Pediatra: Eil bambino come sta?

Mamma: Mah... Ci restano tanti dubbi ... La
nostra fatica é anche che in questo periodo ab-
biamo avuto una serie di consulti e tutti con-
cordano con una diagnosi grave. Abbiamo
bisogno di capire.

Ci sono situazioniin cui siverificano for-
me dinegazione, in particolare in presen-
za di diagnosi in un primo momento dif-
ficili daidentificare, oppure non compre-
se, o rimosse, messe da parte, non guar-
date, quasi fosse possibile non prenderle
in considerazione. Come nel caso che ri-
portiamo:

)
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C. 9 anni: i genitori con difficolta accettano la
necessita divalutazione neuropsichiatrica in-
fantile per sospetto deficit attentivo gia segna-
lato dalle insegnanti (e dai genitori percepito
come una loro “interpretazione” del compor-
tamento del bambino). Si evidenziano: livello
intellettivo nei limiti di norma — significative
difficolta di attenzione e concentrazione visi-
va —note di iperattivita e irrequietezza. Il pro-
filo funzionale delineato é compatibile con la
diagnosi di sindrome ipercinetica con distur-
bo da deficit di attenzione/iperattivita di tipo
combinato.

Ancora sono passi faticosi la comunicazione
della diagnosi alla scuola di riferimento per
Vintroduzione di accorgimenti didattici e la
promozione diun percorso didattico personaliz-
zato, e l'ayvio a un ciclo di sedute individuali di
psicoterapia cognitivo-comportamentale.

Le disabilita sono condizioni che rendono
pittarduo il superamento divarie difficolta.
In eta pediatrica queste condizioni esisten-
ziali insorgono a stadi diversi di sviluppo e

M. 12 anni e I0mesi, affetto da encefalomiopa-
tia mitocondriale, con grave tetraparesi e as-
senza di controllo posturale, severa progressiva
amiotrofia diffusa, movimenti orolinguali rit-
mici, episodi parossistici caratterizzati da iper-
cinesie agli arti. L'importante iposyiluppo pon-
derale (I12 kg, < 3° percentile), la stipsi severa, i
problemi di deglutizione, l'ipersensibilita ali-
mentare, la ricorrente sofferenza post prandia-
le. Situazione nutrizionale e fabbisogni ener-
getici, consistenza e quantita degli alimenti,
frequenza di somministrazione, durata dei
pasti, vantaggi/svantaggi di modalita alter-
native di nutrizione sono oggetto costante di
disamina, aspettative, paure, ricerca di strate-
gie condivisibili e ragionevoli compromessi.

Il necessario sguardo all'intero sistema
di cura richiede attenzione a ogni sua
parte: integrazione del sapere nei diversi

ambiti disciplinari, ciascuno

senza perdere nulla della propria

sono anche molto dipendenti dallostatodi ™" =" oY o
individualita e anzi rinforzandola

salute e dalle condizioni socio-economi-

/

che della famiglia.

I bisogni non solo primari

I1 bisogno primario da soddisfare nella
condizione di disabilita € quello delle cure
(presa in carico, prescrizione di terapie e
percorsi riabilitativi, presidi, visite spe-
cialistiche). Emergono poi i bisogni di
training e di conoscenza, che possono es-
sere via via sempre pitt complessi e che
richiedono un’interazione protratta nel
tempo. Nel momento in cui ci si allontana
da un bisogno di cura relativamente ele-
mentare, quale quello prescrittivo, e si ha
ache fare con forme di assistenza pitt com-
plesse (gestione quotidiana, interventi sul
rapporto tra malato, famiglia e societa,
oppure sull’accettazione sociale e cultura-
le della disabilitd), tutto diventa pit costo-
so, difficile, poco protocollabile. Come nel
caso che segue in cui il frequente rifiuto
del cibo rende quello dell’alimentazione
'aspetto prioritario e via via piui critico tra
le cure di base, per il bambino, per la fa-
miglia e per il pediatra.
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Una risposta interdisciplinare

In presenza di una disabilita aumenta la
forza di alcuni bisogni e si riduce quella di
altri. I bisognisubiscono cambiamentinel
tempo: alcuni possono, in momenti diver-
si, apparire di maggiore rilievo rispetto ad
altri (per esempio l'accesso ai servizi edu-
cativi, la frequenza della scuola dell'obbli-
go, le certificazioni).

Diventano problemi i bisogni assistenzia-
li non soddisfatti, per carenze nelle cure
che devono essere fornite dai vari servizi’
e anche per disagi di tipo materiale o rela-
zionale, percepiti dalle famiglie e dagli
operatori. Accanto al livello istituzionale,
larispostaallamolteplicita dei bisognias-
sistenziali necessariamente interpella pitt
aree professionali, richiede 'adozione di
strategie di tipo collaborativo e I'acquisi-
zione e messa in campo di abilita anche
comunicative.

Oltre alla competenza strettamente medi-
ca, al pediatra € spesso richiesto un inter-



vento diaffiancamento e facilitazione nella
gestione delle situazioni di difficolta, alla
ricerca di nuove regole ed equilibri condi-
visi, assimilabili e sostenibili dalla fami-
glia (larete degli aiuti all'interno del nucleo
familiare, i rapporti con il centro di secon-
do livello e gli specialisti, l'utilizzo dei ser-
vizi sociali e del volontariato, i rapporti con
la scuola, i contatti con le associazioni dei
genitori). Luso consapevole della comuni-
cazione facilital’individuazione e la condi-
visione di obiettivi intermedi, a breve ter-
mine, percorribili, che rendono pittagevo-
le laricerca dirisorse e anche la rinuncia a
scelte e soluzioni meno appropriate.

Il necessario sguardo all’intero sistema
di cura richiede attenzione a ogni sua
parte: integrazione del sapere nei diversi
ambiti disciplinari, ciascuno senza per-
dere nulla della propria individualita e
anzi rinforzandola; modello partecipato,
in cui famiglia e scuola portano sempre
informazioni preziose per mettere in

Miniglossario

campo interventi appropriati; rete terri-
toriale e istituzionale dove diagnosi e in-
terventi devono comprendere la cono-
scenza delle risorse e delle barriere am-
bientali/culturali entro cui il bambino si
sviluppa; monitoraggio dei percorsi dia-
gnostici e terapeutici (registro); passag-
gio all’eta adulta. Sono sfide impegnative
da raccogliere e continuare a rendere og-
getto di riflessione e confronto. .4
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Disabilita intellettiva (ritardo mentale): si caratterizza per: un
difetto intellettivo pari ad almeno 2 deviazioni standard rispetto
alla norma (Ql <70); un disturbo significativo delle capacita di

Disturbi dello spettro autistico: insieme di disturbi del
neurosviluppo che si manifestano nell'infanzia, caratterizzati
da deficit persistente nella comunicazione e nell'interazione
sociale e comportamenti, interessi o attivita ristretti, ripetitivi.
Possono essere anche presenti aggressivita, autolesionismo,
irritabilita, iperattivita. Sono frequenti comorbilita
psichiatriche e mediche (Adhd, disturbi dansia e del sonno,
epilessia, malattie infiammatorie intestinali).

Disturbi specifici dell'apprendimento: si manifestano con
una compromissione significativa delle abilita scolastiche (di
lettura, scrittura e calcolo), in assenza di disabilita intellettive,
deficit sensoriali e neurologici, disturbi psicopatologici. Oltre
ai diversi gradi di gravita con cui possono presentarsi, sono
frequenti la co-occorrenza dei disturbi specifici
dell'apprendimento tra loro (es. dislessia e disortografia o
anche discalculia) e gradi diversi di compromissione in vari
ambiti del sistema cognitivo-linguistico (es. I'attenzione, la
memoria, 'accesso lessicale, la velocita di elaborazione).

Adhd - Attention deficit hyperactivity disorder: la disattenzione
si manifesta come divagazione dal compito, mancanza di
perseveranza, difficolta a mantenere l'attenzione; l'iperattivita
si riferisce a un'eccessiva attivita motoria o loquacita in
momenti non appropriati; Iimpulsivita si riferisce ad azioni
affrettate che avvengono all'istante, senza premeditazione,
con elevato rischio di danno e invadenza sociale. Le
manifestazioni del disturbo devono essere presenti in pit di
un contesto (es: casa e scuola, lavoro).

adattamento a un ambiente sociale “normale”; I'insorgenza nel
corso dell'eta dello sviluppo, cioe entro i 18 anni.

Un'eziologia chiara per la disabilita intellettiva non puo essere
determinata nel 30-50 per cento dei casi. La disabilita
intellettiva di grado lieve costituisce la parte pit ampia (circa
I'83-85 per cento) dei soggetti affetti da ritardo mentale e non e
immediatamente evidente. Questi bambini spesso non sono
distinguibili dai bambini senza disabilita fino all'ingresso nella
scuola primaria.

Disturbo di linguaggio: persistente difficolta nell'acquisizione
e nell'uso di diverse modalita di linguaggio (linguaggio parlato,
scritto, gestuale o di altro tipo) dovute a deficit della
comprensione o della produzione che comprendono un lessico
ridotto, una limitata strutturazione delle frasi (capacita di
costruire frasi basandosi su regole sintattiche e morfologiche) e
una compromissione delle capacita discorsive (capacita di
connettere parole e frasi per descrivere un argomento o una
sequenza di eventi per sostenere una conversazione).

Disturbo della coordinazione motoria: costituisce un disturbo
degli apprendimenti motori, non dovuto a una patologia medica
generale. Il bambino presenta dall'inizio competenze motorie
sostanzialmente inferiori a quelle dei coetanei, in un quadro di
rilevante goffaggine e lentezza o imprecisione nello svolgimento
delle abilita motorie che interferiscono con le attivita della vita
quotidiana, in assenza di problemi intellettivi. Questo disturbo si
associa spesso a difficolta in altri ambiti, es. nell'attenzione, nel
linguaggio o nella letto-scrittura.
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sistono delle tecnologie biomediche
che si sono sviluppate intorno al
corpo delle donne e alla loro salute
riproduttiva e sessuale. Se da un lato han-
no aperto le porte all’autonomia e all’e-
mancipazione, dall’altro hanno portato
alla luce aspetti controversi. Laura Tri-
paldi nel suo nuovo libro Gender Tech: Co-
me la tecnologia controlla i corpi delle donne
esplorala complessita di queste tecnologie
a partire dalle storie della loro origine.
Abbiamo intervistato l'autrice per capire
meglio il ruolo che hanno avuto e hanno
oggile cosiddette tecnologie di genere.

Partiamo dalla definizione di tecnologie di
genere: oltre ad essere tecnologie sviluppatesi
attorno al genere e alla sessualita, da cosa
sono accomunate?

Le tecnologie di genere di cui parlo nel mio
libro sono tutte tecnologie riproduttive,
che hanno a che fare con la sessualita del-
le donne. Limitarsi a questo pero sarebbe

riduttivo, perché queste tecnologie non si
limitano solo aintervenire sul corpo a fini
riproduttivi, ma arrivano a modificare la
nostra identita, trasformando in modo
profondo il significato della femminilita
e, inun certo senso, fornendo unarisposta
alla domanda “Che cos’¢ una donna?”. In
questo senso le tecnologie di genere sono
anche strumenti epistemologici, sono
sguardi proiettati sull’interiorita del cor-
po per rivelarne la natura — pensiamo al-
lo speculum ginecologico o all’ecografia.
Questi sguardi possono apparirci sempre
oggettivi, manon silimitano ad osservare
una realta precostituita. Spesso finiscono
per costruirla, per materializzare il corpo
cosi come lo conosciamo. La conseguenza
¢ che questi strumenti epistemologici di-
ventano immancabilmente anche stru-
menti di potere.

Nel suo libro nota come queste tecnologie
riescono a far emergere la fragilita del
confine tra biologia e societa. Come si puo
definire quindi il rapporto tra tecnologia,
cultura e natura?

Una delle questioni centrali del femmini-
smo ¢ il fondamento biologico della diffe-
renza sessuale: una donna ¢ definita dalla
biologia del corpo, oppure ¢ solo il risultato
delle convenzioni della societa in cui vive?
Questa ¢ unadomanda solo apparentemen-
te semplice. La biologia del corponon ¢ una
verita a-storica e universale, separata dalla
societa: il modo in cui concettualizziamo,
rappresentiamo, e modifichiamo il corpo
biologico ¢ gia pregno di preconcetti cultu-
rali e di filtri politici. Pensiamo alla pillola
contraccettiva, alla prassi dell’'emorragia
da sospensione introdotta fin dagli albori
di questa tecnologia. Sappiamo oggi che
indurre I’emorragia da sospensione du-
rante l'assunzione della pillola non com-
portaalcun beneficio perle donne. Eppure,
continuiamo a farlo con il solo scopo di si-
mulare e replicare lanostraidea dicomeun
corpo naturale dovrebbe comportarsi. La
tecnologia ricostruisce continuamente la
natura attraverso la lente delle aspettative
della societa che la produce.



Tra le tecnologie di genere, di cui racconta
storia e applicazioni, vi & anche l’ecogmfia e
1l suo utilizzo in ambito ostetrico. Lei scrive

che l'impiego di questa tecnica ha reso
trasparenti i corpi delle donne diffondendo
le immagini dei feti in utero. Gli aspetti pii
controversi dell ecografia non sono
immediatamente riconoscibili: quali sono e
perché é importante esserne consapeyoli?
Non sitrattadinegarel’importanzadell’e-
cografia, o dialtre tecnologie, perlasalute,
ma di provare a guardarle sotto una luce
piu critica per capire cosa possono inse-
gnarci sul rapporto della nostra cultura
conil corpo in generale e con il corpo delle
donne in particolare. Lecografia ¢ stata la
primatecnologia che ci ha permesso di os-
servare il feto direttamente all’interno del
grembo. Questa tecnologia si inserisce in
una lunga genealogia di sguardi che nel
corso della storia della medicina sono stati
rivolti al feto e che hanno effettivamente
contribuito a costruirlo come un individuo
(materialmente ed eticamente) separato
dal corpo della donna. Le prima raffigura-

Le tecnologie, non solo quelle di genere,
possono senza dubbio trascendere

le intenzioni di chi le ha costruite,

nel bene e nel male

/

zioni realistiche del feto nei suoi diversi
stadi di sviluppo risalgono al 1799. Prima
di allora, non cera alcun interesse a rap-
presentare il feto come un oggetto scienti-
fico:lagravidanza erauna questione priva-
ta, e non si riteneva che il feto prima della
nascita dovesse diventare un'immagine
pubblica. Gradualmente, conlarappresen-
tazione scientifica del feto & emersa anche
I'idea del feto come simbolo della sacralita
dellavita, un'idea che le immagini prodot-
te dall’ecografia hanno contribuito a raf-
forzare. Queste immagini sono state spes-
so strumentalizzate dai movimenti anti-a-
bortisti e ancora oggi in molti contesti
vengono utilizzate per cercare di convince-
re le donne a rinunciare all’aborto.

)
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Uno dei denominatori comuni delle
tecnologie di genere che emerge dalla lettura
del libro é 'ambivalenza: sono sia un mezzo
di controllo sul corpo delle donne sia uno
strumento di emancipazione. Anche quando
vengono rivendicate come mezzo di
liberazione pero sembra che le donne
rimangano sempre gli oggetti della

Il primo passo per un’autentica
riappropriazione delle tecnologie

e la conoscenza delle loro storie,

in modo che le dinamiche oppressive
e violente che le hanno caratterizzate
non possano ripetersi

/

tecnologia. E possibile che diventino

inyece soggetti?

Una delle poche storie a lieto fine che rac-
conto nel mio libro & quella del test di gra-
vidanza. Datecnologia controllata esclusi-
vamente dagli uomini, negli anni ‘70, gra-
zie all'inventiva della designer statuniten-
se Margaret Crane, il test di gravidanza si
trasforma in un prezioso strumento di

PER APPROFONDIRE

Il test di gravidanza

Nel 1967, Margaret Crane aveva 26 anni quando comincio a
collaborare come designer di cosmetici con la sezione statunitense
dell'azienda farmaceutica olandese Organon che, come ho
raccontato nel capitolo precedente a proposito della genesi della
pillola anticoncezionale, aveva fatto fortuna negli anni ‘30 grazie alla
commercializzazione di estrogeni estratti dall'urina di cavallo.
Durante una visita al laboratorio, noto una fila di provette piene di un
liquido rossastro sospese sopra uno specchio inclinato. Si trattava,
le dissero i colleghi di un test di gravidanza: se le sostanze nella
provetta fossero state mescolate con l'urina di una donna incinta, sul
fondo del contenitore si sarebbe formato, nell'arco di un paio d'ore,
un cerchio di colore rosso scuro, che si sarebbe riflesso nello
specchio permettendo facilmente la lettura del risultato. Crane
penso che un test cosi semplice avrebbe potuto essere eseguito
direttamente dalle donne, nella riservatezza delle loro case, senza
bisogno che se ne occupassero dei medici in laboratorio. Quando
propose l'idea ai suoi superiori, pero, tutti risposero che il prodotto
che lei immaginava sarebbe stato invendibile; che i medici,
vedendosi sottratta la loro autorita, I'avrebbero ostacolato in tutti i
modi; e che, vendendo un oggetto del genere, l'azienda avrebbe
corso il rischio di essere coinvolta in gravissimi scandali. “Cosa
succederebbe alla reputazione dell'azienda’; le chiese uno dei suoi
capi, “se la figlia di un senatore, non sposata, scoprisse di essere
incinta e si buttasse giu da un ponte?”. Qualche mese pil tardi, pero,
qualcuno aveva suggerito I'idea della giovane designer ai manager
olandesi, che, entusiasti dell'idea, chiesero ai colleghi americani di
iniziare a progettare alcuni prototipi.

Tratto da: Laura Tripaldi,
Gender Tech: Come la tecnologia controlla i corpi delle donne.
Bari: Editori Laterza, 2023.
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conoscenza nella vita privata delle donne.
Diverse delle tecnologie di genere che sono
state sviluppate nel Novecento in circo-
stanze eticamente ambigue sono state ri-
appropriate dalle donne: pensiamo a come
lo speculum ginecologico, sperimentato
per la prima volta sulle donne nere schia-
vizzate nelle piantagioni del sud degli Sta-
ti Uniti, sia stato utilizzato dai movimenti
diautocoscienza femminista deglianni 70
come strumento per acquisire consapevo-
lezza del proprio corpo in modo autonomo.
Bisogna, pero, anche essere caute davanti
alla retorica della riappropriazione. In
questianni, abbiamo assistito alla prolife-
razione di strumenti digitali, come le app
diperiod tracking, che, dietro aunaveste di
empowerment femminista, hanno tratto
profitto dalla raccolta e dalla vendita dei
dati sensibili delle donne. Le tecnologie,
non solo quelle di genere, possono senza
dubbio trascendere le intenzioni di chi le
ha costruite, nel bene e nel male. Il primo
passo per un‘autentica riappropriazione
delle tecnologie ¢ la conoscenza delle loro
storie, in modo che le dinamiche oppres-
sive e violente che le hanno caratterizzate
non possano ripetersi. .4



' LESSICO DI BIOETICA

Invecchiamento

Linvecchiamento & un fisiologico e
progressivo insieme di alterazioni
involutive psico-organiche che
intervengono in ogni organismo
dall’eta adulta. Gli anziani, oggi pilt
realisticamente identificati nel
mondo occidentale nei soggetti
ultrasettantacinquenni,
costituiscono una popolazione
estremamente eterogenea per quel
che riguarda il fenotipo
dell’invecchiamento, derivante
dalla complessa interazione
dinamica tra genetica, fisiologica
involuzione senile, carico di
patologie e fattori socio-ambientali.

In questo ambito, I'approccio
biomedico tradizionale, basato su
pattern e burden di morbilita e
mortalita, non ¢ in grado di
riflettere adeguatamente lo stato di
salute degli anziani, che ¢ invece pilt
realisticamente rappresentato da
una valutazione multidimensionale
che includa le cosiddette “sindromi
geriatriche” (disabilita, fragilita,
impairment cognitivo, comorbilitd),
che ne esprime piti compiutamente
il risultante livello di autonomia
funzionale o capacita funzionale
intrinseca.

Vi ¢ attualmente una forte necessita
dimigliorare lo standard di cura per
i pazienti che pilt spesso ricorrono
all’assistenza sanitaria, ossia gli
anziani, per lo piu polipatologici, e
spesso con limitati livelli di
autonomia funzionale e sfavorevoli
substrati socio-assistenziali.
Purtroppo, la possibilita di
interventi efficaci in questa
popolazione é resa difficoltosa da
ageismo, complessita clinica e
polipatologia, mancanza o difficolta
diaccesso a cure appropriate per
l'eta, ed & aggravata dai costi per
I'utenza e dainadeguate coperture
assicurative e protezioni sociali.

Valutazione e trattamento
dell’anziano dovrebbero essere
olistiche, coordinate e centrate sul
paziente.

Un latente ageismo nei confronti
della popolazione anziana in ambito
medico ¢ in qualche modo
esemplificato da diverse situazioni
o atteggiamenti che si sono oramai
“cristallizzati” nella nostra societa.
Laver equiparato la perdita di
autonomia (e i relativi fabbisogni
assistenziali) conseguentemente
alla demenza come un frutto
sfortunato della vecchiaia, e come
tale derubricato a caso “sociale”,
indica un atteggiamento
discriminatorio nei confronti
dell’anziano “malato di demenza”.
Insistere sulla famiglia come
caregiver ideale di questi malati, in
assenza diun adeguato sostegno
economico, impone un ulteriore
svantaggio di salute e socio-
economico su costoro, estendendo
di fatto la discriminazione a scapito
dei familiari stessi.

Ageismo nei confronti della
popolazione anziana &€ anche
produrre sempre pitt complessi
formulari per il consenso informato
rivolti a un paziente “ideale” e che
non tengono in minimo conto il
livello culturale degli anziani
attuali, ulteriormente indebolito
dai fenomeni cerebroinvolutivi, di
fatto escludendoli da questo
percorso. E non aiuta in questo
contesto che non vi sia alcun
riconoscimento del ruolo
decisionale vicariante dei familiari
se non legalmente riconosciuti
come amministratori di sostegno,
sianell’espressione del consenso sia
nei percorsi decisionali in ambito
medico-chirurgico. Il paziente
anziano spesso non ¢ in grado di
offrire unvalido consenso

informato, ma va comunque tutelato
il suo diritto divoler essere
informato o di nonvolerlo essere, e
di delegare unaltra personaa
questo scopo.

Aldiladeidettagli dilegge, se
sappiamo ascoltare, ¢ il paziente
stesso che ci guida con le sue
domande e il suo atteggiamento
verso quanto e quando & necessario
e opportuno comunicare. Nonvi &
spazio in questo contesto per
affrontare il complesso discorso
sulle disposizioni anticipate di fine
vita e sui do-not-resuscitate order. 1
casi dirichiesta di eutanasia da
parte di malati anziani sono ancora
rarinella pratica clinica quotidiana
odierna, cosi come non ¢ frequente
l'utilizzo delle dichiarazioni
anticipate di trattamento, che
comunque pongono il problema di
un consenso non attuale, ma
espresso in condizioni di benessere,
senza avere la possibilita di
modificarlo.

E quindi auspicabile un
cambiamento nel paradigma
sotteso allamedicina e al nostro
sistema sanitario, attualmente
orientato pili verso il curare che
verso laver cura, elaborando una
filosofia della medicina e un tipo di
assistenza sanitaria capaci di
individuare un migliore equilibrio
traun approccio basato sulla
malattia e uno piui olistico, centrato
sul paziente.

Mario Bo

Direttore Scu Geriatria del presidio
Molinette,

Aou Citta della Salute e della Scienza
di Torino

Bianca Salone
Universita degli studi di Torino
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Nicchia
ecologica

Lespressione “nicchia ecologica” &
stata introdotta perla primavolta da
Joseph Grinnell nel 1924 a indicare
unluogo in cui una specie &
presente in relazione alle sue
esigenze ambientali, preferenze/
necessita alimentari,
specializzazione stagionale e/o
prevenzione dalla predazione. In
questa definizione I'interesse era
principalmente rivolto a stabilire i
fattori che influiscono sullo spazio
fisico in cui si trova una specie
(nicchia spaziale) e quindia
identificare o anche predire la sua
distribuzione geografica. Qualche
anno dopo, Charles Elton ha
integrato il concetto dinicchia
ecologica come posizionamento di
una specie in un quadro pittampio
di comunita o ecosistema, quindi
passando daunavisione di
distribuzione fisica diun
organismo alla relazione
dell’organismo con altri organismi.
Un contributo importante alla
teoria delle nicchie ecologiche ¢
stato fornito nel 1932 da Georgy
Gause, che ha formulato il
cosiddetto “teorema o assioma di
Gause”, aforisticamente definito
“una nicchia, una specie”. Il
principio afferma che due specie
con nicchie ecologiche simili non
possono coesistere in un equilibrio
stabile in quanto, avendo le stesse
esigenze, una sara piu efficiente
dell’altra nello sfruttamento delle
risorse disponibili e pertanto si
riprodurra e diffondera a una
velocita maggiore, mentre l'altra
sara destinata all’estinzione locale.

Attualmente per “nicchia ecologica”
siintende uno spazio occupato da
una specie o da una popolazione di
una specie all’interno del suo
habitat, inteso oltre che come spazio
fisico, come ruolo e funzioni che gli
individui della specie o popolazione
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svolgono. In questo senso il
concetto di nicchia ecologica
identifica la posizione diuna specie
o popolazione all’interno di un
ecosistema, cioe il suo ruolo nelle
condizioni fisiche, chimiche e
biologiche che ne permettono
'esistenza in quel particolare
ambiente. In unanicchia ecologica
gli organismi sono definiti
“specialisti” o “generalisti”. I primi
possono vivere in un solo tipo di
habitat, come, ad esempio, gli
animali stenofagi, la cui
alimentazione ¢ limitata a una sola
fonte o a un numero contenuto di
fonti alimentari, o come le piante
che necessitano di particolari suoli
o climi e sono molto sensibili alle
variazioni dei fattori ambientali e
climatici. Gli organismi generalisti,
invece, hanno nicchie ecologiche
pittampie, perché sono dotati di
grande capacita di adattamento in
quanto eurifagi, cioe in grado di
potersinutrire con una maggiore
varieta di alimenti, e sono anche piit
adattabili ad ambienti soggettia
repentini cambiamenti. Gli
organismi generalisti spesso
occupano anche nicchie ecologiche
diverse e talvolta la stessa specie
occupa nicchie differentiin diversi
stadi della suavita, basti pensare ai
numerosi stadilarvali degli insetti,
ciascuno dei quali puo richiedere
nutrimento e condizioni ambientali
differenti.

In ecologia vengono poi distinti due
tipi di nicchie ecologiche: la nicchia
fondamentale o teorica e la nicchia
realizzata. La nicchia fondamentale
¢ lo spazio massimo teorico
occupato dalla popolazione diuna
specie in condizioni ideali, cioé in
assenza di competizione con altre
specie e con risorse non limitanti.
Lanicchia realizzata ¢ invece quella
realmente occupata, la cui ampiezza
¢ minore in conseguenza della
competizione con altre specie e
della presenza di risorse limitate.

Il termine “allopatria” & utilizzato
per identificare situazioniin cuiin
una nicchia ecologica & presente

una sola delle specie con analoghe
esigenze. Questa situazione &
assimilabile al concetto dinicchia
fondamentale in quanto non ¢
presente competizione. Il termine
“simpatria” sta viceversa a indicare
situazioniin cui due specie con
analoghe esigenze sono presenti
nello stesso luogo, ed essendoci
competizione la situazione ¢
assimilabile al concetto dinicchia
realizzata, che con il tempo puo
portare all’estinzione locale di una
delle due. E dunque opportuno
pensare alla natura come a un
organismo dove tutto ¢ interrelato,
e quindi imparare a essere parte di
un tessuto di relazioni.
Nell'ambiente ogni essere viene a
costruire la sua identita e si evolve
inuna connessione costruttiva col
contesto (processi metabolici,
fisiologici, riproduttivi e capacita
mentali incluse). Euna co-
evoluzione, la nicchia ecologica
condiziona i processivitali dichila
abita ed ¢ anche costruita dai suoi
abitanti. Pensare la natura in questo
modo ha implicazioni etiche perché
¢ afavore di ogni forma di vita sia
biologica che mentale. Conservare
le varie forme di vita vuol dire
conservare anche la vita umana.

Sergio Lanteri

Dipartimento di Scienze agrarie,
forestali e alimentari
Universita degli studi di Torino

| lemmi sono tratti dal libro Le parole
della bioetica, a cura di Maria Teresa
Busca e Elena Nave (Roma: Il Pensiero
Scientifico Editore). Per gentile
concessione dell'editore.
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confronti su medicina e sanita

Nelle guerre vengono commessi Le convinzioni morali o religiose personali
dei crimini, ma la situazione a Gaza potrebbero influenzare la pratica
conferma che anche la guerra stessa professionale dei medici cosi come
& da considerare un crimine. i conflitti di interesse finanziari.
Pirous Fateh-Moghadam Angelica Salvadori

Al di la di quello che la legge Le tecnologie, non solo quelle di genere,
permette, la deontologia possono trascendere le intenzioni di chi
suggerisce e l'etica consiglia. le ha costruire, nel bene e nel male.

Sergio Amarri Laura Tripaldi
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