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In piedi, entra la Corte

E’ il 24 settembre 2007 e il tribunale di Cagliha appena emesso una sentenza che fara
molto discutere. Ha ammesso la possibilita di &ffee un’analisi pre-impianto degli
embrioni congelati per coppie ricorrenti alla fedamione in vitro e giudicate a rischio,
perché portatrici sane di malattie genetiche. thiesta e stata accordata a due coniugi sardi,
entrambi portatori sani di talassemia, che potrebbischiare di mettere al mondo un figlio
con lo stesso difetto genetico e nella meta deiadidirittura affetto dalla malattia.

Monsignor Betori, segretario generale della Comfeaeepiscopale italiana (Cei) commenta
il caso: “Un giudice non puo emettere un giudizi@ smentisce la legge e la Consulta [Nda.
la Corte Costituzionale]”. E ancora: "Pensavo ché&ibunali applicassero le leggi e
giudicassero in coerenza con esse". Un esponehpaiditco Unione dei democratici cristiani
(Udc), Luca Volonte, capogruppo alla Camera deuthp rincara la dose: "Mastella [Nda.
Ministro di Grazia e Giustizia] ci faccia sapere g caso il sistema giurisprudenziale
italiano sia stato sostituito con cdommon law con cui si giudica caso per caso e senza
codice™.

La legge che non puo essere sconfessata da urenzzrdi un giudice e la legge n.40,
approvata il 9 febbraio 2004, e parla di procreagiassistita: redige tra 'altro le linee guida
che indicano chi ha diritto a ricorrere alla pratiaella fecondazione (e nella legge si parla
esclusivamente di coppie sterili e non portatriailifetti genetici) e le regole per effettuarla
(e tra le molte c’e il divieto dscreeninggenetico pre-impianto per scongiurare atti di

eugenetica).

Questo caso giudiziario (i cui esiti conclusivigano il normale corso della giurisprudenza
italiang) ci racconta una verita incontrovertibile: in itahon esiste il common law ma vige
un sistema dcivil law, un istituto giuridico secondo cui le leggi soraeaolte in codici e
vengono interpretate (spesso con poco margineiaihayge applicate da giudici e magistrati.
Leggi che vengono formulate e codificate dall’org#éegislatore sovrano: il Parlamento.

Ed e proprio nelle aule del Legislatore che sig&aln intenso dialogo attorno alle tematiche

che compongono la realta quotidiana della societaceii i parlamentari cercano di dare

! Le dichiarazioni sono riprese da un articolo pidattb nella sezione di Cronaca del sitew.repubblica.it
del 26 Settembre 2007. In calce non vengono ripona’ la firma ne’ le iniziali dell’autore.

2 Alla conclusione di questa ricerca, la sentenzadstata ancora superata da un grado di giudizicessivo
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risposte. Come nel caso della citata Legge 40, isgudsione tocca anche tematiche
scientifiche che spaziano dalla ricerca alla sadahrischio ambientale alla bioetica. Allora,
in un sistema di civil law, e soprattutto in quektogo che diritto e scienza si incontrano e

definiscono i loro spazi di interconnessione o aatoia.

Una discussione molto intensa, al momento di questaca, sta interessando ampiamente
gli schieramenti politici italiani: € la trattatiyger la stesura di un testo unico sul cosiddetto
testamento biologico, un documento personale in Stupuo indicare cosa si ritiene
accettabile come terapia e cura sanitaria e dadiare nel caso in cui un giorno si fosse
persa la capacita di intendere e di esprimersi.

Ma non solo coloro che sono stati eletti dal poptaano, divisi in partiti e schieramenti di
maggioranza e opposizione, parlano di scienza eicmad di trattamenti di fine vita e
disposizioni da lasciare a familiari, amici e operasanitari. Medici, giuristi, bioeticisti,
assistenti sanitari, notai e associazioni di pdazgono stati chiamati a dare il loro parere,
sono stati convocati a esporre il proprio puntovidia, di fronte al Legislatore che ha

bisogno di supporto e chiarimenti.

Scopo di questa ricerca € andare a individuareatgbri in gioco e il loro modo di

comunicare scienza attorno al tavolo di discussimgla negoziazione per la stesura di un
testo unico di legge sul testamento biologico, iifieando chi & che definisce 'agenda della
discussione e come imposta il dialogo, chi € legéto a parlare di scienza in questi luoghi e
come ne parla sia con il Legislatore sia, medigoesti, rivolgendosi anche ad altri pubblici.
Una ricerca che parte dal diritto e approda al ogjgptra scienza e politica, che prende il

largo dalla scienza e si arena nella controvelisietica.



| capi d’accusa e le prove a carico

La comunicazione pubblica della scienza ha un rdohmlamentale per lo sviluppo della
scienza stessa (Greco, 1999).

Come diversi studiosi sostengono ormai da temptrogiamo in una fase storica in cui la
scienza viene discussa, decisa e organizzata ctodnuiversi e complementari al modello
di produzione classico delle accademie, in cuilii a&ori rilevanti sono gli scienziati e le
regole di valutazione (come feeer review la revisione di ricerche mediante la valutazione
dei pari, ovvero di altri scienziati) sono deciseernamente dalle stesse accademie. Il nuovo
modo di produrre scienza, chiamato post-accade(dioman, 2002) o da altri studiosi Modo
2 (Gibbons et al., 1994), non funziona piu in memiguto-referenziale: la scienza si trova a
confrontarsi con la societa che scopre quanto iensa sia interconnessa a economia e
politica e mette in discussione il valore sociage prodotti scientifici, scandagliandone la
dimensione etica e valutandone I'impatto sull’ambee(Castelfranchi e Pitrelli, 2007). E per
fare questo, allarga I'arena di discussione, prumhéz e decisione a nuovi attori e gruppi
sociali che non siano le sole accademie sciendfich

In questo nuovo contesto a piu voci, lo studioeddihamiche della comunicazione pubblica
della scienza, all'interno dei luoghi in cui la exgza viene co-prodotta da esperti e saperi
“laici”, rappresenta un importante strumento pempecendere la transizione di fase da
scienza accademica a scienza post-accademica matstip serve a delineare I'attuale stato
dell'arte della scienza e del suo rapporto cortaeta.

Una rappresentazione utile a effettuare questodimgtudio e il modello Venezia. Secondo
guesto approccio, i vari gruppi sociali (i vari flibi), che compartecipano alle decisioni
rilevanti per lo sviluppo della scienza, possonsees assimilati a un arcipelago di isole
senza un centro unico (come la citta di Veneziacuiail nome). Le connessioni tra le
singole “isole” sono i ponti, ovvero i flussi di mwnicazione bi-direzionali. Il contatto e la
connessione tra i diversi pubblici non passa necessente attraverso il sapere esperto
degli scienziati ma spesso queste “isole” si travardialogare di scienza tra loro (talvolta
anche in maniera non esplicita) eludendo il passadglla scienza ufficiale. E infine, in
guesto modello, non tutti i pubblici (o “isole”) mao lo stesso grado di rilevanza: alcuni, pur
contribuendo alla composizione dell’effetto finat@nno un peso minore rispetto ad altri. E
il quadro che si ottiene € in continua evoluzion&lpé le rilevanza delle singole isole varia
e dipende dallo spazio (contesto culturale, so@gbelitico) e dal tempo (contesto storico)

in cui il rapporto si esplica (Greco, 2002).



Un’isola rilevante pud senz’altro essere considetptella costituita dagli spazi e luoghi in
cui diritto e scienza si incontrano: poiché la nmsealta € permeata in ogni singolo istante
dalla presenza della scienza e della tecnologdiriito, come insieme di regole che 'uomo
ha costruito per ordinare i rapporti intersoggegiaccompagnando I'evoluzione della storia
umana, in quantbominum causanon pud che prendere atto di questa presenza areetic
seguirne il passo veloce e costante. Un dirittosthesinua nelle mille pieghe della scienza:
dalla regolamentazione del suo svolgersi al ricomosnto 0 meno della sua autorevolezza e
autonomia, dall’utilizzo della scienza per la cdedla salute dell’'uomo e la tutela degli altri

esseri viventi fino alla valutazione della sua prea neutralita.

In questo contesto, gli studi di comunicazione pighldella scienza in Italia hanno preso in
considerazione, fino a oggi, principalmente il wrnlale e le corti come luoghi significativi e
rilevanti (Gambarelli, 2003), rifacendosi in graarte alla letteratura e le ricerche sui
Science and Technology Stud{&£TS) sul rapporto tra scienza e diritto nei paesultura

anglosassone e in particolare negli Stati Unitivedaliversi studiosi hanno ampiamente

trattato e studiato questa interconnessione.

Ci sembra che manchi, pero, un’analisi, ugualménfeortante, del dialogo che esiste nel
luogo deputato a creare e dare forma al dirittdleeleggi in Italia, ovvero il Parlamento.
Questa ricerca si ripropone quindi di iniziare &m@re questa lacuna, con i limiti che puo
avere uno studio iniziale e qualitativo su un tezoai vasto e dalle mille sfaccettature, per
cercare di individuare eventuali specificita. Srobera di evidenziare le modalita del
processo di comunicazione che avviene all'interali”gola parlamentare” attraverso lo
studio di testi originali e ufficiali, alcune inigste semi-strutturate e dichiarazioni dei
protagonisti ai medra per tracciare infine una scheda sulla comunicezitella scienza che
analizzi tutte le possibili comunicazioni esistdrdi i vari attori sociali appartenenti all’isola

parlamentare e che metta in rilievo le carattetgtipeculiari di questo processo.

% La definizione & dell'antico giurista Ermogeniamimyenibile nel capitolo Digesto (1, 5, 2) d@brpus iuris
civilis, la raccolta del diritto romano compiuta nel Vesl® d.C. ad opera di Giustiniano

* L'analisi, partendo da una cornice pill generattera principalmente sullo specifico studio dicaelle
proposte di legge sul testamento biologico (o dicddioni anticipate di volonta sui trattamenti tam)
discusse nella XIl Commissione Igiene e SanitéSaelato.

® Verranno presi in considerazione gli articoli autmatica trattata pubblicati sui due quotidisasianali pitl

diffusi: Corriere della Sera e La Repubbilica, tétlveifacendosi ad articoli apparsi sui rispetsiti on-line.



La tecnica prescelta per approfondire le tematighstata I'intervista semi-strutturata. In
guesti casi si traccia una breve scaletta sugtiraemti salienti che si vuole necessariamente
toccare nel corso dell’intervista. L'ordine cormgiale i vari temi sono affrontati e il modo di
formulare le domande sono lasciati alla decisioneal@tazione dell’intervistatore che e
libero di introdurre nuovi argomenti e domande asublase della conversazione con
lintervistato. | vantaggi di questo modo di condul’intervista sono di concedere ampia
liberta all'intervistato e all’intervistatore, gart@ndo allo stesso tempo che tutti i temi

rilevanti siano discussi e che tutte le informakzimgcessarie siano raccolte.

| testi, analizzati attraverso la metodologia gaéilta dell’analisi del contenuto (Bauer e
Gaskell, 2000) sono stati: il materiale ufficial®gotto dal Senato (la raccolta dei testi delle
audizioni svolte in sede di Ufficio di Presidendargato della XII Commissione Igiene e
Sanita a partire dal 27 luglio 2006 fino al 21 febb 2007 e la raccolta degli interventi del
convegno di approfondimento scientifico sulle dicheioni anticipate di volonta sui
trattamenti sanitari svoltosi a Palazzo Minerva 8ehato, il 29 e 30 marzo 2007), i testi
delle interviste semi-strutturate (fatte a: Ignadf@arino, presidente della Commissione
igiene e sanitd del Senato; Fiorenza BaSsatlatrice delle proposte di legge in
Commissione igiene e sanita del Senato; RodolfeeRromedico ascoltato nelle audizioni
sul testamento biologico; Carlo Flamigni, medicoegiologo, come membro del Comitato di
bioetica (Cnb) e esperto consultato in altre aodizper testi di legge in materia di medicina
e bioetica; Stefano Canestrari, docente di Diritenale e preside della facolta di
giurisprudenza presso Alma Mater Studiorum Uniardi Bologna, come membro del Cnb
e esperto consultato in altre audizioni per testedge in materia di medicina e bioetica;
Valentina Sellaroli, Pubblico Ministero presso iiblunale dei minorenni di Torino, come
esperta del rapporto scienza e diritto; Mariachiatacchini, docente di Filosofia del diritto
all'Universita Cattolica del Sacro cuore di Piacemsperta del rapporto scienza e diritto) e
infine le dichiarazioni rese note tramite la stamfukella magistratura italiana, dei
componenti della Commissione Igiene e Sanita dela®ee in particolare del Senatore

Marino’).

® Le interviste al Sen.Marino e alla Sen.Bassolosserviti tra |'altro a ricostruire il processo ehudizioni
" La rassegna stampa completa sul Sen.Marino etalta dei suoi comunicati stampa sono state reecil

suo sito web: www.ignaziomarino.it



Signori giudici, qui non € '’America

Fino a pochi anni fa, sulla base della concezidme la scienza fosse un istituto sociale
totalmente indipendente con i suoi peculiari critkrvalutazione, il rapporto esistente tra
scienza e diritto si risolveva con la composiziahenorme tecniche che si limitavano a
inglobare fatti e dati forniti dalla scienza e tigto prive dell’apporto valutativo del diritto.
Mentre da un parte gli studi di filosofia e socibp della scienza iniziavano a valutare la
scienza non piu come una disciplina neutrale edi@portamento univoco nella risoluzione
delle controversie a essa associate, il dirittdinoava a guardare la scienza come un’entita
lontana e separata di cui doversi interessaravataente.

A partire dalla fine degli anni Sessanta, con mprproblemi di rischio ambientale, il
rapporto scienza-diritto si € andato modificandoaasa di una massiccia entrata di prodotti
e attivita scientifiche nella vita degli uomini (Tecchini, 2001): la quotidianita degli esseri
viventi nel corso degli ultimi decenni si é trasf@ta fino a essere ormai scandita, dal
momento della nascita fino alla morte, dall'affarsi di sempre piu pratiche e metodi
scientifici. L'incessante produzione di nuova seerha posto allora il problema della
regolazione di queste nuove procedimenti e proditiparte del diritto, che ha ripreso
possesso del suo ruolo sociale di governatore dédadegli uomini e quindi in ultima
analisi anche della scienza.

La situazione attuale, secondo alcuni giuristi@sbfi, vede addirittura un eccessivo ricorso
al diritto per regolare le innovazione tecno-sdfette che incidono su momenti della vita,
come la nascita, la cura e la morte. Sempre pigsgpsi invoca il diritto per disciplinare
situazioni intime e personali che probabilmenterdblsero essere gestite secondo il modo
personale d’intendere la propria persona, il rafgpoon il resto della societa e la vita stessa.
E’ come se oggi il diritto apparisse come l'unicaacsociale possibile laddove la scienza e
la tecnologia gettano ombre e paura sulla natwall&imano, laddove I'umanita non piu
protetta dalle leggi di natura, scoprisse le libait scelta e di autodeterminazione come
insopportabili (Rodota, 2006).

Ricerche sul rapporto tra scienza e diritto, tranund di diritto ed esperti di scienza sono

state condotte negli ultimi decenni e sono ormansotidate nei paesi di cultura
anglosassone, in particolare negli Stati Uniti. @sistono ormai diverse riviste delle piu
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importanti universitd americane (Harvard Law SchoBblumbia Universit}; Stanford® e
molte altre) dedicate a questa tematica e divaaselth di giurisprudenza di queste stesse
universita dedicano insegnamenti al rapporto tienze, tecnologia e diritto: per esempio, la
Standard Law School promuove un corso interdistpé, loStanford Program in Law,
Science and Technolodutti, 2007). Anche in Europa cominciano ad affacsi i primi
segnali di interessamento all’argomento. Uno dejlioni esempi & Idcuropean Network for
Life Sciences, Health and the CouiEnishc),guidato e patrocinato dall’Universita di Pavia
e composto da istituzioni, giudici, scienziati edsosi di dirittd™. E anche in Italia & nato da
poco un Dottorato di ricerca in Scienze, tecnolagidiritto della Facolta di Giurisprudenza
presso I'Universita di Catania e consorziato consée di Piacenza dell’'Universita

Cattolica.

Lo stretto rapporto esistente tra scienza e diétiofatti evidente in un momento storico in
cui non solo il diritto presta particolare attem®anel vigilare sul corretto svolgimento delle
ricerche scientifiche ma in cui anche la scienzeempre piu presente come strumento
dirimente nelle controversie giuridiche. Esistongngli diverse ricerche negli Stati Uniti,
riconducibili a due grandi filoniscience in policy(o anchescience in the courts policy

for science(e quindithe courts in sciengeNello studio sul ruolo degli esperti di sciereea
tecnologia sia nelle agenzie federali e nelle cossiani tecno-scientifiche (Jasanoff, 1990),
e stata sottolineata I'impossibile neutralita degglperti nel presentare i pareri: ogni parere
porta dietro di se’ valori e pregiudizi. Nelle niche circa il ruolo degli scienziati all'interno
delle corti nelle controversie a carattere sciajfe stato evidenziato che il rapporto di
scienza e diritto si determina mediante un’attidiaco-produzione in cui sia la scienza
diventa un organismo aperto, flessibile e dinanmeoconfronti delle altre istituzioni nella
definizione dell’'ordine sociale e il diritto riacgta il suo ruolo di parita e anzi primato
rispetto ai valori, le regole e i protagonisti deficienza accademiceminstream sciengge
forzando quest'ultima a un’apertura verso la sacf@éasanoff, 2001).

E diverse sono state le proposte avanzate per lersoe ottenere benefici da questo ormai
imprescindibile rapporto: da una parte la propodtdla costituzione di una giuria

specializzata in tematiche scientifiche- idea gtartavanti nel 1967 da una task force di

8 Harvard Journal of Law and Technology, fondatog88
® Science and Technology Law Review
10 Stanford Technology Law Review

M e notizie sul Network sono reperibili al sito: wvsqg3.it/enlsc
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consiglieri del presidente degli Stati Uniti (Kantitz et al., 1977) e ripresa
successivamente diverse volte da differenti comatentfino ai giorni nostri (ma da molti
vista come una soluzione troppo tecnocratica),al@fl si € richiesta la costituzione di un
portale internet che potesse raccogliere tutteetgenze in materia di scienza e tecnologia
(negli Stati Uniti), in modo da rendere pienameatessibile, sia ai giuristi sia ai
ricercatori, quanto € stato gia deciso in meritor(gtt, 2007).

In ogni caso, studi condotti su come scienza #&alivengano in contatto reciproco nelle aule
di tribunale hanno evidenziato lI'autonomia, nei fconti della scienza, di coloro che
governano e, in un sistema di common [@wal é il sistema giudiziario vigente negli Stati

Uniti), concorrono alla produzione del diritto:iugdici.

Le esperienze giuridiche del moderno Regno Unitele sue ex-colonie, tra cui gli Stati
Uniti, sono denominate di common lala storia giuridica inglese, assolutamente peaailiar
rispetto all’Europa continentale, segnando una isaitd con i valori medioevali della

giuridicita, (Mattei, 1996), ha riconosciuto, ettt riconosce, nel giurista colui che puo
fissare ed esprimere il diritto poiché davvero wveespira ogni giorno la societa. Egli solo
puo quindi garantire uno sviluppo del diritto chada di pari passo con I'evolversi della
societa e dei suoi bisogni (Grossi, 2007).

Quasi a contrapporsi al common law, a partire dalbplo storico posteriore alla Rivoluzione
Francese, i grandi paesi dell’Europa continentalec(i rientra anche I'ltalia), e delle loro
successive colonie, scelgono invece un sistemaacuoelga e codifichi le leggi. Un metodo,
quindi, che segna i confini della certezza e defimrezza e che vede nello Stato il cuore
della gestione di tutto, anche della produzionkeglyi. In un istituto di questo tipo, il giudice
e solo un interprete di cio che e stato scritteeeigb dal Legislatore e quindi dalla politica
(primato della politica e non puo in alcun modo “sconfessare” quello @stdee codificato

nelle assemblee elettive.

Le corti statunitensi (e di tutti quelli stati cleendividono un sistema di common law)
rivestono un ruolo essenziale e fondamentale miidadella societa americana: il sistema
giudiziario e infatti centrale nell'ordinamentotatitense, poiché funziona da contrappeso al
potere legislativo (esercitato dalle due camereGieigresso, cioé il Senato e la Camera dei
Rappresentanti) e a quello esecutivo (rappreserdatoPresidente, i suoi collaboratori-

assimilabili ai nostri ministri- e diversi dipartenti, agenzie e altre istituzioni dipendenti dal
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Presidente). Ma, soprattutto, le corti di commaom keanno una funzione che rende peculiare
la loro attivita poiché hanno un ruolo attivo nenfronti della produzione del diritto. Infatti,
secondo il principio dellstare decisisuna decisione presa precedentemente da una corte
dev’essere riconosciuta come precedente in unaessiva causa legale. Di fatto, questo
significa che le corti agiscono in qualche modo eama sorta di istituto complementare al
potere legislativo (Galgano, 2006).

Nei sistemi di civil law, invece, la dottrina dektare decisis non e valida poiché ritenuta in
contrapposizione con il diritto dei giudici di impeetare ma soprattutto col diritto del potere
legislativo di produrre leggi. Questo non signifiggro, che non ci sia una certa uniformita
nel procedere delle corti di civil law ne’ che lertt superiori non dettino in qualche modo
una sorta di indirizzo e orientamento per la gpnislenza di merito. La Corte di Cassazione
italiana (cosi come le corti corrispondenti iniadtati di civil law) ha proprio la funzione di
nomofilachia sull’ordinamento giudiziario, secondai e tenuta ad assicurare “l'esatta
osservanza e 'uniforme interpretazione della ledjgeita del diritto oggettivo nazionale, il
rispetto dei limiti delle diverse giurisdiziorif’ e come la stessa Corte di Cassazione ha
sottolineato: “Benché non esista nel nostro sistpmaessuale una norma che imponga la
regola dello stare decisis, essa [Nda. la Corteadisazione] tuttavia costituisce un valore o
una direttiva di tendenza, immanente nel nostranardento, in forza della quale non ci si
deve discostare da un’interpretazione consolidah giudice di legittimita, investito,
istituzionalmente, della funzione di nomofilachHa”Ha quindi una funzione di guida
attraverso la miriade di leggi e possibili intetpmoni che le corti potrebbero scegliere, un
orientamento ad applicare bene e in maniera unddemnleggi che vengono composte da

coloro che hanno il potere di farlo.

In ltalia, il potere legislativo spetta al Parlarteencostituito da Camera dei Deputati e
Senato, ai sensi dell'articolo 70 della Costitueidtaliana. Ogni parlamentare ha potere e
diritto di proporre una o piu leggi durante il pripmandato. In realta anche il Governo puo
emanare un atto (con carattere di urgenza) averta tli legge (decreto legge) ma anche in
guesto caso e al Parlamento che spetta l'ultimalgual decreto legge dev’essere convertito,
entro 60 giorni, da una legge parlamentare, altiiméecade. Al contrario, il Parlamento

puo delegare il Governo (tramite una legge deledfché legiferi su una certa materia

12 Art.65 del regio decreto n.12/1941
13 Cassazione, 20/02/1994
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(mediante un decreto legislativo), ma é sempretdgse Parlamento a definire i margini
entro cui il Governo pud muoversi nella produzialet decreto. Anche i cittadini possono
proporre una legge di carattere popolare tramit@adaolta di almeno cinquantamila firme.
Tutte le leggi italiane devono essere promulgatePidasidente della Repubblica. Spesso
guesto €& considerato un atto formale e automatiep im realta, il Presidente della
Repubblica ha potere di rinviare al Parlamentolagge se ritiene che questa possa essere in

contrasto con la CostituziolfgSpagnamusso, 1992).

In virtu di queste differenze tra i due sistemirglici, civil law e common law, ci sembra

opportuno sottolineare che la scelta del tribuwglale luogo significativo della produzione
della scienza definita precedentemente post-acdademosi come appare negli studi del
ruolo della scienza e degli scienziati all'interdelle corti americane, ovviamente non e
casuale: in un sistema di common law il potere igiado acquista un peso, nella pratica,
superiore alla giurisprudenza di civil law e ci $genquindi opportuno rivolgere lo sguardo e
lanalisi al luogo dove di fatto le leggi vengonaoposte e promulgate nel nostro

ordinamento.

Secondo gli interpreti a favore di una visione wtda al common law, un sistema di civil
law fa fatica a stare al passo della societa, seamm tempistiche molto lente e quindi
inadatte al susseguirsi delle sfide poste ancha tdno-scienza (Rusconi, 2004). Ma cio
non significa che giudici e magistrati non potrelebavestire comunque un ruolo chiave
nella vita pubblica dei sistemi a civil law: comergonaggi immersi nella quotidianita,
potrebbero sopperire alla lentezza dell’organogmaeintare e colmare i vuoti e il ritardo
laddove specifiche leggi non ci sono, appellanddisi cornice piu ampia di leggi generali
gia varate dalle assemblee elettive. Ed esistongli desempi in cui, di fronte
allinadeguatezza e all'incapacita della legge mada, si creano dei sistemi, dove c’é la
massima concordanza tra giudici (soprattutto quslleriori), che scorrono paralleli al
sistema giuridico ufficiale (Grossi, 2007). E’ ihso delle due iniziative per armonizzare i
principi base dei contratti: una promossa daltigt per I'unificazione del diritto privato,
Unidroit, (Bonell et al., 1997) e l'altra presiedudal giurista danese Ole Lando nell’ambito
della Commissione per il diritto europeo dei cottt@astronovo, 2001).

14 1| Presidente della Repubblica, che & anche cafla €onsiglio Superiore della Magistratura (Csén)a

massima autorita di garanzia nei confronti dellat@azione.

14



Ma in diversi casi, soprattutto se legati a dublmatura bioetica, i magistrati italiani hanno
rinunciato al loro ruolo di plasmatori di un diativivente in contrapposizione al diritto
legislativo testuale. Sono venuti meno a un comgite non e di semplice supplenza della
politica quando questa si assenta o si distrae¢chnaé il proprio ruolo istituzionale e che
consiste nel dare risposte sulla base di principi epistenti nel quadro di riferimento
giuridico di appartenenza. Spesso i giudici italsinsono trincerati dietro I'inammissibilita
delle richieste, soprattutto quando riguardavamiriiti delle persone e del loro modo di

vivere (e morire) in presenza di derivati dellaesaa e tecnologia (Rodota, 2007).

Il caso piu emblematico € quello di Eluana Engldroui nome € ben conosciuto perché il
padre, Beppino Englaro, porta da anni una battgglizblica e mediatica circa la situazione
della figlia. Eluana e in stato vegetativo permdeedal 1992, a causa di un incidente
automobilistico che le ha comportato un importarde@ma craniocerebrale con fratture del
cranio e della colonna cervicale. Fin dall'inizielld stato comatoso, & stata in grado di
respirare autonomamente perché non sono statitatpalanni al tronco cerebrale ma per
alimentarsi ha sempre avuto bisogno di una sonda-gastrica (Defanti, 2007). Suo padre,
sulla base di conversazioni avute con la figlianaridell'incidente, sostiene e rivendica il
diritto a cessare l'alimentazione forzata delldidigper poterle dare una fine dignitosa e non
dipendente da macchine, cosi come Eluana avevstahle tutti i casi in cui la famiglia si &
rivolta ai giudici (sia in primo grado che in Apfmeh Lecco e a Milano per diverse volte), la
magistratura ha ritenuto inammissibile la richiggéat mancanza di leggi specifiche e per
mancanza di concordanza nella comunita sciensfitaiconoscimento dell’alimentazione e
idratazione artificiali come trattamenti terapeljt®enza cui non e possibile decidere di
accordare o meno la richiesta (Lecaldano, 2007a kénente sentenza della prima sezione
della Corte di Cassazione, datata 16 ottobre 2@®8ploccato in minima parte la situazione
di stallo: é stata riconosciuta 'ammissibilita ldefichiesta e ha posto i parametri secondo
cui il Tribunale d’Appello di Milano (a cui ora toera la richiesta di Beppino Englaro) dovra
decidere se poter accordare il distacco della sp@hiéalimentazione di Eluana (Colaprico,
2007).

In molti pensano che, proprio in materia di biogtit diritto giurisprudenziale, nei margini

della liceita d’azione, sia da preferire alla regibne parlamentare. Anche perché si

lascerebbe piu margine alla decisione sul singatm concreto (cosa che la legge ordinaria,
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per sua natura impersonale, astratta e ugualeupter ion contempla) e un dialogo piu
intenso potrebbe avvenire tra giuristi e scien£fgillaroli et al., 2005).

Eppure, soprattutto nel caso delle leggi sul testdam biologico o su istituti giuridici che
potrebbero ordinare I'incerta valutazione da atusgi casi delle nuove forme del morire, la
magistratura italiana, quasi trasgredendo alleleedella separazione dei poteri che sancisce
l'inviolabile autonomia e liberta del Parlamentdlaescelta delle norme da produrre, piu
volte ha invocato I'azione delle assemblee eletpee colmare il vuoto legislativo negli

ordinamenti giuridici italiani su tali argomenti.

Durante la cerimonia d’'apertura dell’anno giudimaf007, tocca a Gaetano Nicastro,
presidente piu anziano della Corte di Cassaziomg) della terza sezione Civile e giudice
considerato “conservatore e dalle tendenze moderateiotere gli animi parlamentari.
Davanti a un parterre di giudici e magistrati, iicepresidente della Commissione
dell’Unione Europea, dieci ministri della Giustizidella UE ma soprattutto davanti al
Presidente della Repubblica, i presidenti di Cameer&enato, il capo del Governo e il
Guardasigilli, Nicastro dichiara senza indugi cherénai “indispensabile e urgente un
intervento del Legislatore che affronti e chiariscagravi problemi che sempre piu
frequentemente si presentano al giurista e al roEdi¢Milella, 2007). Il Parlamento
accoglie con serenita l'invito posto dalla magistra (a parte i pochi parlamentari di fede
cattolica che rispediscono al mittente la richiegta per il merito della stessa che per
lilliceita dell’atto). Solo dopo qualche settimardurante la piu recente conferenza stampa
di consuntivo della Corte Costituzionale, datatéel@oraio 2007, il presidente della Corte
Franco Bile rinnova la richiesta, ma in punta @iddi Dichiara che certamente “un intervento
legislativo € un auspicio piu che condiviso”, maidtg sara la scelta del Parlamento e come
verra articolata la legge riguarda un futuro pea onprevedibile. Sarebbe fuori luogo
gualunque anticipazione di giudizio. Quando e squestione arrivera alla Consulta ce ne
occuperemo” (Martirano, 2007). E nella relazioneemna anche all’uso invalso e disinvolto
della magistratura italiana dell'inammissibilitalldesentenze e delle richieste di giudizio:
cosi facendo, rimandando la decisione alla Cortstitoaionale, ingolfano i lavori e
allungano i tempi, gia enormemente lunghi (e beriaioi da quelli indicati dalle autorita

europee), della giustizia italiana.

15| testo integrale della relazione sull'attivitiudiziaria in occasione dell’apertura dell’anno djziario,

svoltasi il 26 gennaio 2007 é reperibile all'indro:www.lexitalia.it/articoli/nicasto_annogiud2086n
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E spesso anche i singoli giudici, su casi mediagicben conosciuti come quello di
Piergiorgio Welby®, hanno espresso il loro parere circa la respoligatie! Legislatore che
limita e blocca inevitabilmente il potere d’aziodella magistratura. Nella sentenza del
giudice del Tribunale di Roma, Angela Salvio, a per I'ultima volta si era rivolto Welby
per richiedere legittimamente la possibilithd, dopedazione, di staccare la spina del
respiratore che lo teneva in vita, osserva cheo“taldeterminazione politica e legislativa,
facendosi carico di interpretare l'accresciuta Hmiits sociale e culturale verso le
problematiche relative alla cura dei malati terjn@i dare risposta alla solitudine e alla
disperazione dei malati di fronte alle richiestediBattenzione, ai disagi degli operatori
sanitari e alle istanze di fare chiarezza nel defiooncetti e comportamenti, puo colmare il

vuoto disciplinare, anche sulla base di solidi edigisi presupposti scientifict”.

Da questo quadro emerge sempre piu chiaro che dgstratura in Italia ha ben presente i
suoi compiti e quelli del Legislatore e uno scompamento di questi ruoli potrebbe
sconvolgere la vita dello Stato, come dice in uaatenza storica il Tribunale di Venezia:
“Un processo penale non puo assumersi altri cornpéinon siano quelli dell’accertamento
delle responsabilita dei soggetti imputati, ancharglo insufficienze e ritardi della politica
possano sollecitare a colmare i vuoti di intervei@b sconfinamenti di campo, dall’'una e
dall'altra parte, determinano conflitti che contlawbno e minano il principio fondante di

uno Stato democratico: la separazione di pdteri”

Allora, vale la pena spostare la nostra attenzankioghi dove norme e leggi vengono

costruite in Italia per cercare di capire che dimdm® intercorrono tra coloro che

1% piergiorgio Welby era ammalato di distrofia musgel che lo aveva portato, nel corso degli anni,
allimmobilita e dal 1997 alla respirazione med&mhacchinario, unico presupposto tecnico e medao p
mantenerlo in vita: spegnendolo sarebbe morto st soffocamento. A partire da quell’anno si leattuto
per vedere riconosciuto il suo diritto all'interfome della ventilazione forzata dopo sedazione npeemo di un
medico senza che quest’ultimo potesse incorresammzioni penali per omicidio (Defanti, 2007). L'atesista
Mario Riccio, nel dicembre 2006, ha dato ascolta &chiesta di Welby. Il 22 luglio 2007 il Giudicdi
Udienza Preliminare (GUP) ha prosciolto il mediceestesista dall'accusa di ‘'omicidio del consengient
ordinando il “non luogo a procedere” perché ildatton costituisce reato ai sensi dell'articolo 81 abdice
penale sull'adempimento di un dovere.

" Sentenza depositata il 16/12/2006 presso il Taliordinario di Roma

8 Tribunale di Venezia, Sez.| 22/10/2001 sul casigpétrolchimico di Venezia. | passi sono ritroviadiche

sul sito www. petrolchimico.it
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costruiscono il diritto e chi & chiamato a parldrescienza. Non alle corti, non ai tribunali,

ma al Parlamento e alle sue aule.
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Entrino 1 testimoni

Chi puo essere considerato un esperto di scienzd®? &ecide chi € ammesso a parlare in
nome della scienza? Quando la scienza si affactree @ossibile argomento o strumento di
discussione, ulteriori elementi di distinzione sepa il mondo del common law dai sistemi

che utilizzano la codificazione delle leggi.

Negli stati di civil law (piu orientati sulla ricea di un consenso preventivo), si nota la
mancanza di meccanismi che prevedano l'inclusionetie le parti interessate (e non solo le
parti sociali gia esplicitamente riconosciute),l@dhsi di negoziazione delle proposte di
regolazione della vita della societa. Spesso ippsito di consenso rimane solo tale, vista
limpossibilita di risolvere a priori conflitti difcilmente ipotizzabili, soprattutto quando si

tratta di questioni di che interessano il sett@kedecnoscienze (Tallacchini, 2001).

All'interno delle corti americane, invece, ai giadié lasciato un ampio margine di
autonomia nel decidere quali attori e interessispne entrare a far parte del dialogo: e
proprio compito del giudice ammettere prove e mestianze (e quindi esperti che
depongono in qualita di testimoni) che nell'apparmtcusatorio tipico dei sistemi a common
law vengono proposti da ciascuna delle due paxtiisa e difesa. L'analisi per 'ammissione
alla testimonianza inizia con I'esameir dire, che si basa su diverse domande poste dal
giudice su suggerimento delle due parti in giud{d@sanoff, 2001).

In un momento storico in cui la scienza potreblseesconsiderata argomento dirimente nei
processi giuridici, poiché fornisce prove (ad esemmpronte digitali e DNA dalle tracce
biologiche ritrovate sul luogo di un delitto) oget (o presunte tali), a cui il giudice si
potrebbe affidare per risolvere il conflitto, i diai americani spingono quindi oltre il loro
compito digatekeeperguardiano degli accessi (Butti, 2007). Acquisiszde prove e le
interpretano basandosi sul principio delker review (regola Fryd), il criterio secondo cui

la comunita scientifica certifica la validita diugi e ricerche, ma accolgono anche altre
istanze non comprovate dalle regole scientificressgsitche ammettendo come testimoni e

periti, “esperti” che dimostrino di sapersi avvalelelle conoscenze e dei metodi scientifici.

9 regola Frye: stabilisce che alcune prove sciemifisono ammissibili ai fini processuali se confosai

metodo generalmente accettato dall'accademia #itantome lgpeer review
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Nel caso Fry@, imputato, accusato di omicidi, aveva chiestatilizzo della macchina
della verita (un test basato sul rilevamento dekaiazione della pressione sanguigna
sistolica in presenza di menzogne). La Corte d’App= e trovata di fronte alla valutazione
di uno strumento la cui validita non era concordei@ericonosciuta dalla comunita
scientifica. Di fronte all'incertezza, i giudici hao deciso di affidarsi al parere prevalente
delle accademie scientifiche, stabilendo di fattn questa sentenza, una regola che verra
seguita dalle sentenze a venire fino al 1993, qudmdose sono cambiate drasticamente a
opera di una sentenza della Corte Suprema degii Gtéi. Nel 1993, la Corte Suprema
decide infatti che la regola Frye é in conflittoncta regola 702 dellé-ederal Rules of
Evidenceche parla dei parametri mediante i quali ammetiem&no esperti come testimoni
(nella 702 non si parla di comunita scientifichedelle sue regole, ma di “dati e fatti
sufficienti”, “principi e metodi credibili”, appliazione “in maniera credibile dei principi e
metodi ai fatti del casé®). E lo fa nel processbaubert v Merrell Dow Pharmaceuticafs

in cui si discute se l'assunzione da parte di dommnta di un farmaco anti-nausea
(Benedictin), prodotto dalla Merrel Dow Pharmaceal8, possa causare al feto difetti
genetici fino a portare gravi malformazioni aglitial.a casa farmaceutica si difende
dall’accusa portando a suo favore pubblicaziorergdiche peer review in cui si evidenzia
che non c’é nessun collegamento tra I'assunziohé&deaco e le malformazioni. | genitori
dei bambini nati malformati, invece, richiedonopassibilita di ammettere a testimoniare
esperti che portebbero dati, vitro e invivo e non pubblicati su richieste scientifiche, che
rimetterebbero in discussione la posizione dekada farmaceutica. Se da una parte la
Merrel Dow invoca la regola Frye, dall'altra la @orsuprema rimette in pratica la
dimenticata regola 702, ammettendo la validita g@eincipio della peer review e
'accettazione generale di dati e principi da padigla comunita scientifica ma non
limitando, soltanto a questi, i parametri dellategper ammettere esperti come testimoni
(Tallacchini, 2003).

Questo processo ha quindi aperto le strade non abo rivendicazione della pari
autorevolezza di scienza e diritto ma anzi rilanciatale primato e centralita del giudice
rispetto alla scienza, alle sue regole e ai suniipeonsacrandolgeritus peritorum(perito

dei periti) (Foster e Huber, 1999).

2 Frye contro gli Stati Uniti nel 1923 (Court of Aggis of District of Columbia 54 app. D.C.; 293 B13;
1923 U.S)

2| e Federal Rules of evidence, che comprendonogalae702 qui citata, Si possono trovare anche priéss
sito: www.law.cornell.ed/rules/fre/overview.html

2 Daubert v Merrell Dow Pharmaceuticals, 509, Uniiates, 579, 1993
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E, invece, la Corte costituzionale italiana, neDZ6, si & espressa nel mantenere salda la
necessita di ascoltare solo esperti il cui valoeecertificato dalle regole dell’accademia
scientifica, dichiarando che in materia di salugd’'domo: “un intervento sul merito delle
scelte terapeutiche in relazione alla loro appr@tezza non potrebbe nascere da
valutazioni di pura discrezionalita politica dellstesso legislatore, bensi dovrebbe
prevedere l'elaborazione di indirizzi fondati sullgerifica dello stato delle conoscenze
scientifiche e delle evidenze sperimentali acquiisitamite istituzioni e organismi - di norma
nazionali o sovranazionali - a ci0 deputati, datte$senziale rilievo" che, a questi fini,

rivestono "gli organi tecnico-scientifici" (cfr. se N.185 del 1998)".

Sulla base di tutto quanto precedentemente esprappare evidente che la gestione e la
regolazione delle controversie che interessano tteingadi scienza (I'utilizzo di pratiche e
metodi scientifici come prove in un processo, lealella salute del’luomo mediante terapie
scientifiche e tecnologiche, i trattamenti di iniz fine vita attraverso tecniche e ritrovati
della scienza) avviene in alcuni spazi significatie cui caratteristiche incidono fortemente
sulla risoluzione. | contesti storici e sociali duesti luoghi deliberativi influiscono
sull'allargamento o meno dell'arena ad attori closgono svolgere un ruolo risolutivo e
dirimente. Una trattazione rigorosa di come quatstiri vengono chiamati a partecipare alla

negoziazione non puo prescindere dall’inquadramientpiesti contesti.

Si e cercato di dare una panoramica degli aspestanziali e principali che sottolineino
come il sistema italiano di civil law, fondamentainte basato su un monopolio di fonti della
produzione del diritto, attraverso I'espressiondladeolonta del Parlamento, differisca in
metodi e sostanza dal sistema di common law degti Bniti, su i cui parametri si sono
basati fino adesso gli studi e le ricerche dellangoicazione pubblica della scienza nel
rapporto tra scienza e diritto. Mancando una tzaitee del dialogo tra le vari parti in gioco
che si confrontano nellarena parlamentare italiaefla stesura di un testo di legge a
tematica scientifica, ci sembra importante analizzpuesto processo per ricostruirne fasi e

individuarne protagonisti, studiarne i metodi erimdelle possibili conclusioni.

% Corte Costituzionale, 26 giugno 2002, n.282

2« appena il caso di ricordare che questa Corte oohiamata a pronunciarsi, in alcun modo, circa gl
effetti e I'efficacia terapeutica di detto trattame[..]. Non é chiamata, neé potrebbe esserlo, aitoe il
proprio giudizio alle valutazioni che, secondo legdevono essere assunte nelle competenti sediagevole

com’é dell’'essenziale rilievo che, in questa mateianno gli organi tecnico-scientifici
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L'arringa

Il testamento biologico e tutte le forme che pdbeio regolamentare I'estensione del diritto
al consenso informato, anche ai casi in cui ngrosga piu comunicare con parenti e medici,
sono uno degli argomenti di discussione all'intedela Commissione Igiene e sanita al

Senato durante la presente Legislatura (inizic28 éprile 2006) al momento della ricerca.

La dichiarazione anticipata di volonta sui trattathesanitari, pit comunemente indicata
come testamento biologico da una traduzione sonanaii’ingleseliving will, non e altro
che un documento che ognuno potrebbe stilare indaca quali terapie ricorrere o quali
trattamenti rifiutare in caso di grave incidentmalattia che renda incapace di intendere e di
volere. Rappresenterebbe, quindi, uno strumentonpetici e famiglia per supportare le

decisioni sulla pianificazione terapeutica del pa in preciso accordo con il suo volere.

Le dichiarazioni (o direttive) anticipate di trattanto sanitario non sono pero tematica
nuova di questi ultimi mesi. Gia anni fa, il Parkmo italiano si € posto il problema su
come assicurare che i diritti del malato fossespeitati fino al termine della sua vita. Nel
2000 sono stati presentati i primi progetti di leggnella precedente Legislatura (la XIV), la
Commissione Igiene e sanita del Senato, presiedataSenatore Antonio Tomassini,
esponente della allora maggioranza di centro-destia luglio 2005 aveva approvato un
disegno di legge di 16 articoli (Boraschi e Man¢ca2d07). Il testo aveva come primo
firmatario proprio il Sen.Tomassini e risultavaldarattazione congiunta di tre disegni di
legge. Il disegno, che prevedeva un’estesa conmeegta senatori di destra e senatori di
sinistra, tra laici e cattolici, non €& arrivato miai discussione in plenaria nelle aule
parlamentari di Senato e Camera: l'allora Preselatdgl Senato, Sen.Marcello Pera per
motivi prettamente politici “dimentico” di calendazare, ovvero di mettere all’ordine del

giorno della discussione, la proposta approvata @dmmission®.

La negoziazione ha quindi ricominciato il suo comsell’'odierna Legislatura. Nuove

proposte, nuovi testi di legge sono stati presed@tdeputati e senatori fino a quando la

% E secondo l'articolo 83 “Divieto di discutere etaxe su argomenti non iscritti all'ordine del giotrdel
Regolamento del Senato (capo XlI- Della discusgidtieSenato non pud discutere né deliberare goenti

che non siano all'ordine del giorno”.
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discussione & stata assegnata alla XIl Commisdigiare e Sanita del Sentoll 5 luglio
2006 la Commissione, composta da 25 serfaterpresieduta dal Senatore Ignazio Marino
ha avviato la trattazione dei primi cinque disegnilegge in materia di dichiarazioni
anticipate di volonta sui trattamenti sanitari, @ Si sono aggiunti successivamente,
nell'autunno 2006, altri tre testi e altri tre @efirimavera-estate 2007, per un totale di undici
proposte sotto il vaglio della Commissione.

Un compito non facile per i 25 senatori sia daltputi vista del tipo di intervento normativo
da attuare che dal punto di vista sostanziale idefdo unico da rimandare in discussione in
Parlamento (Borsellino, 2006). Una discussione djugu “come” disciplinare la materia
delle decisioni nel campo dei trattamenti saniaiin ultima analisi, sui nuovi modi odierni
del morire (attraverso macchinari e supporti medite congelano l'atto della morte e
surrogano le funzioni vitali), ma non sul “se” ¢aiSopportunita di fare una legge su questi

temi (Dominijanni, 2006).

La Costituzione italiana pone infatti una corni@pleita entro cui la nuova legge debba
inserirsi, sia nell’articolo 13, sulla liberta perale, che nell'articolo 32 sul diritto alla
salute. Soprattutto in quest’ultimo, il Costituehge posto un limite fortissimo: i trattamenti
obbligatori possono essere previsti dalla Lé§gea “in nessun caso possono violare il
rispetto della persona umana il diritto alla salute diventa “fondamentale™ico caso
lungo tutto il testo della Costituzione (RodotaQ2p

Anche la Convenzione sui diritti del’'uomo e la medicina, firmata il 4 aprile nel 1997 a

Oviedo dai 21 dei 40 paesi facenti allora parteGimisiglio d’Europa, la cui ultima versione

% Nel sistema a bicameralismo perfetto italiano (Eentei Deputati e Senato hanno uguali compititerf)p

se i lavori iniziano in una delle Commissioni pereati, incaricate di svolgere un’istruttoria e wadutazione
preliminare e di preparare un testo per la disomssin Assemblea, di una delle due camere, net¥'aitmo del
Parlamento si bloccano le iniziative parlamentamdteria affine.

2 La Commissione & composta da: Presidente- Magmazio; Vice presidenti: Cursi Cesare e Silvestri
Gianpaolo; Segretario: Sandra Monacelli; membri:aBoela Baio, Fiorenza Bassoli, Laura Bianconi, &aol
Binetti, Paolo Bodini, Daniele Bosone, Giusepped@af Valerio Carrara, Ombretta Colli, Erminia Enmpr
Giardini, Enzo Giorgio Ghigo, Domenico Gramazio,cid lovene, Antonio Lorusso, Piergiorgio Massidda,
Massimo Polledri, Sabina Rossa, Anna Maria Serafintonio Tomassini, Achille Totano, Tiziana Valpa

% Art.32, comma 2: «Nessuno pud essere obbligataradieterminato trattamento sanitario se non per
disposizione di legge». Gli unici trattamenti olgbliori previsti dalla Legge italiana sono il tratento
sanitario obbligatorio (Tso) e cure coatte nel dasoui la salute della collettivita sia messa aripolo dalla

malattia del singolo (i classici casi a cui pensh@Gostituente sono le epidemie).
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e entrata in vigore nel 1999 quando si é raggiilmamero minimo di ratifiche da parte di
cinque parlamenti nazionali (Neri, 2001), parlaacbi Nell'articolo 5 della Convenzione
viene posta la seguente Regola GenétdlE’ possibile effettuare un intervento, nel campo
sanitario, solo previo consenso libero e consagedella persona interessata la quale riceve,
innanzitutto, un’informazione adeguata sia al ripal fine e alla natura dell'intervento che
alle conseguenze e ai rischi. La persona inte@spab, in ogni momento, ritirare
liberamente il suo consenso”. E nell'articolo 9 m@aplicitamente si fa riferimento alle
dichiarazioni anticipate di fine vita: “Verranno gsi in considerazione i desideri
precedentemente espressi, in relazione a un imgrveedico, da un paziente che, al
momento dell’intervento, non sia in grado di esprienla propria volonta”. L'ltalia ha
ratificato la Convenzione di Oviedo il 28 marzo 2@ne ha quindi accettato i suoi articoli e
le sue indicazioni.

Infine anche il Codice di deontologia medica (aheampo giuridico € indicato come fonte
secondaria), adottato dalla Federazione nazioredé drdini dei medici chirurghi e degli
odontoiatri, nella sua ultima versione del dicemp@®6 (gia rinnovato nel 1998 alla luce
della Convenzione di Oviedo), definisce in manigibhastanza chiara come il medico deve
comportarsi nei casi il paziente si ritrovi nellfiwssibilita di intendere e di volere. Secondo
I'articolo 32 del Codice i medici devono “attenensél rispetto della dignita, della liberta e
della indipendenza professionale, alla volontawlarsi liberamente espressa dalla persona.
Il medico, se il paziente non e in grado di esprania propria volonta in caso di grave
pericolo di vita, non pud non tenere conto di qoaptecedentemente manifestato dallo
stesso”, rifiutando pero atti eutanasici in accoodo il seguente articolo 35 che vincola

I'azione del sanitario nel non “effettuare o faverirattamenti diretti a provocarne la morte”.

Sulle dichiarazioni anticipate di trattamento sespresso anche il Comitato Nazionale di
Bioetica (Cnb) il 18 dicembre 2003. Il Cnb & unag di consultazione del Governo (ma
chiaramente puo contribuire anche al dibattitogrpriamente parlamentare). Composto da
medici, giuristi, filosofi e bioeticisti, si espram tramite documenti sia spontanei che su
richiesta degli organi di Governo, su tematichetimerse concernenti la bioetica. Nel

documento redatto sui temi del testamento biolggitoCnb si mostra favorevole

all'introduzione di questo strumento all’internd ganorama italiano ma si mostra contrario

a una sua validita vincolante per i medici. Vedditdiarazioni quindi come un contributo a

2 E’ cosi chiamata nel testo della Convenzione de@uw.
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orientare I'equipe medica o il solo medico curami@non sente I'esigenza di sancirlo come

diritto da far valere e rivendicare.

| parlamentari chiamati a discutere su questa legggeovano di fronte a una situazione
variegata e complessa perché sono diversi i nodussi affrontano le diverse compagini
ideologiche e politiche.

Uno di questi € il punto evidenziato proprio dalbCovvero I'obiezione di coscienza dei
medici. Potrebbe un medico rifiutarsi di staccana gpina o0 non intubare un paziente se
guesto ha disposto cosi nelle sue direttive? Setquergomento le posizioni sono diverse e
se la classe medica ha piu volte espresso il dasidd’esigenza di una legge che regolasse
guesto campo, su questo versante si spacca in Skmndo un’indagine condotta tra
settembre 2005 e marzo 2006 presso il Dipartimet®icerca Sociale e Metodologia
sociologica dell’'Universita di Roma “La Sapienzail, 266 medici il 45,9% degli intervistati
si dice a favore del carattere vincolante dellehidi@zioni, mentre il 49,6% le
considererebbe come un semplice orientamento (Qhrep¥accaro, 2007). In ogni caso
sempre piu spesso si ascoltano appelli da partandeici, come cittadini preoccupati e
coinvolti in prima linea, a legiferare sull’argontenpoiché innanzitutto servirebbe a
rinsaldare l'alleanza tra medico e paziente, creamda nuovo ponte verso la medicina
realmente partecipata e lasciandosi alle spaledthio modello paternalistico del medico
che decide in autonomia (Immacolato, 2006). Somelipaccorati provenienti soprattutto
da coloro che hanno vissuto la malattia in primas@ea e anche per questo sentono
'urgenza di un comportamento piu umano della medi¢Bartoccioni et al., 2006). Ma
sono anche voci solitarie che sposano mezzi sengpliomediati per comunicare il disagio,
come le lettere ai quotidiani piu diffusi, poicH&afgomento e urgente” e una “simile prassi”
non pud ledere “in alcun modo la dignita del metfito

Un altro punto caldo € la decisione in caso di m@rsia. Se il medico € in contrasto con |l
fiduciario o esistono prove e dati per dubitardadbluona fede del fiduciario nominato nel
testamento biologico, chi ha potere ultimo di decgdper il paziente? Generalmente i
giuristi concordano sulla risoluzione giudiziarieemtre la classe medica, in accordo con
I'esperienza americana, € piu a favore di unaugohe interna alla struttura ospedaliera in
cui il paziente e in cura: il comitato etico dedlauttura sanitaria dovrebbe decidere su come

procedere. Quest'ultima ipotesi € stata rigettafiéadnaggior parte dei bioeticisti poiché le

301 virgolettato & estratto da una lettera invidéaun medico di Bolzano, Giorgio Panizza, al quatid La
Repubblica.
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competenze dei membri dei comitati etici preseetjlinospedali italiani non e detto che
siano idonee per un compito cosi delicato. | caim@tci, infatti, sono stati costituiti, e
ormai obbligatori, in tutte le aziende ospedali@ekterritorio italiano per effetto del decreto
legislativo del Ministero della Sanita del 18 mark®98, ma hanno la sola funzione di
valutare e approvare i protocolli di sperimentaeiodinica di farmaci e dispositivi
biomedici. Una nuova riforma di questi organi cdhgusarebbe quindi dovuta se si dovesse
scegliere questa soluzione.

E infine il punto piu conteso. Cosa puo essereiderato dal paziente trattamento sanitario?
Esistono dei limiti che la medicina (o la filosqgfi&tica, la religione) puo porre o chiunque
puo auto-determinare per se stesso cosa e terapim@ cosa € accanimento terapeutico?
E’ soprattutto in questo campo che lo scienzidtmedico € chiamato a portare avanti la sua
tesi di uomo di scienza che vede in ogni presidisugporto alla normale fisiologia umana,
un agente esterno che puo essere consideratoatef@pnaco, cura, trattamento sanitario. A
meno che la visione clinico-scientifica non passsécondo piano rispetto a considerazioni

etiche e religiose.

Sulla base di questi differenti punti di vista, channo spaccato trasversalmente gli
orientamenti politici, la Commissione Igiene e sanprima di affrontare approfonditamente
la discussione delle proposte di legge, ha perdiatpprofondire gli argomenti e le varie
istanze portate avanti dalle differenti parti sbcehiamate in causa, attraverso diversi
strumenti.

Innanzitutto mediante un ciclo di audizioni. Da tpadell’Ufficio di presidenza della
Commissione c’e stata la richiesta ai componentiptiposte di esperti da invitare. |
nominativi indicati sono stati raccolti e selezibr@ulla base del criterio della maggior
gualita possibile delle persone da audire”, persmhe lavorano o a livello medico o a
livello di comitati bioetici o associazioni” ma tat “al piu alto livello possibile”. Le
audizioni si sono svolte in sede di Ufficio di poenza allargato (alle audizioni potevano
partecipare non solo i membri della Commissione,amehe i rappresentanti dei gruppi di
partito e i senatori interessati all’'argomento péidirmatari di una delle proposte di legge) e
in totale sono state 49. Sono andate avanti databre 2005 fino al maggio 2006, e sono
state precedute da un incontro con Haward Doyleemte dell’Albert Einstein College of
Medicine di New York. Gli esperti auditi provenivamuindi da diversi campi: dalla
medicina alla giurisprudenza, dalla bioetica allasbfia e alla religione. Sono stati ascoltati

i pareri di medici, bioeticisti, giuristi, associaai di pazienti e associazioni di categoria
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(medici, medici di base, infermieri, neurologi, nmedegali, notai) e la maggior parte dei
testi delle audizioni svolte fino al 21 febbraiakfella 1) € stata raccolta in un testo redatto

dal Senato.

MEDICI 5

ASSOCIAZIONI (FEDERAZIONI/SOCIETA") MEDICI 4
GIURISTI 6

BIOETICISTI 10

ASSOCIAZIONI PAZIENTI 4

ALTRO (religiosi, notai, garante privacy, infermier 6

Tabella 1. Tabella degli esperti ascoltati in audizione d&ltammissione Igiene e sanita del Senato in merito
alle proposte di legge sul testamento biologicat(itiuzione secondo i testi disponibili nella rdtzadei
redatta dal Senato ).

Le audizioni rappresentano una consuetudine deklaggre italiano abbastanza invalsa per
ottenere pareri esperti circa specifiche tematintaiscussione. Di certo esistono anche altre
fonti tramite cui i parlamentari possono informagsapprofondire temi molto tecnici, come
partecipazione a dibattiti e conferenze o studisq@®ale, ma l'audizione rappresenta una
fonte autorevole e ufficiale. Le audizioni sonoean& e coloro che vengono invitati a
contribuire alla discussione conoscono la tematicnticipo e i disegni di legge proposti a
essa correlati, cosi come € avvenuto per le audizianerito alla discussione sui disegni di
legge sul testamento biologico. Sulla base di qupstsupposti, gli esperti invitati
presentano il proprio parere attraverso una ret&ziche cerchi di evidenziare punti poco
chiari o migliorabili (o di sottolineare la bonta alcuni articoli) all’interno delle proposte.
L’audizione non e una vera e propria discussiooghg alla fine della presentazione della
relazione dell’audito, c’é soltanto spazio per dod& su cose non chiare o richieste di
ulteriori approfondimenti da parte dei senatori man per “interventi o almeno cosi
dovrebbe essere per regolameftoNel caso in cui non & possibile ricevere unaossm
sufficientemente approfondita, gli auditi si riseme di far pervenire una risposta scritta piu
ampia di quello che hanno potuto fare direttamangaidizione in Commissione.

Inoltre, il 29 e 30 marzo 2007 presso Palazzo ddliaerva del Senato, si € svolto un
convegno di approfondimento culturale, etico e gre§o, promosso dalla stessa
Commissione Igiene e sanita Nella prima giornataosstati ascoltati gli interventi del

Presidente della Commissione, il Ministro della ugal Livia Turco, il presidente

31| virgolettati in questo capitolo appartengonaalen.Fiorenza Bassoli, relatrice in Commissionenky e
Sanita per i testi di legge in discussione sularesinto biologico. Sulla base della sua intervistaosstati

raccolti elementi per delineare il quadro in cus@no svolte le audizioni.
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dell’Associazione lItaliana Sclerosi Laterala Amafica (Aisla), Mario Melazzini, |l
presidente della Societa italiana di nutrizioneepterale ed enterale (Sinpe), Maurizio
Muscaritoli, il direttore dell'lstituto di Bioeticalel New York Medical College di New
York, Dan Sulmasy, il direttore del Plunkett Cenfer Ethics dell’Australian Catholic
University di Sidney, Bernadette Tobin, il dire#todella Divisione di bioetica dell’Albert
Einstein College of Medicine d New York, Nancy N®feDubler. Nella giornata del 30
marzo sono stati ascoltati i rappresentanti delledpgfuse confessioni religiose: il presidente
del Pontificio Consiglio per la pastorale dellausa) card. Javier L. Barragan, professore di
filosofia dell'Universita del Cairo, Hassan HanBffassinien, il presidente dell’'Unione delle
comunita ebraiche italiane, prof. Amos Luzzataliiéttore spirituale del Centro Rabten Ghe
Pel Ling, Lama Thamtog Rinpoche.

Infine, il Sen.Marino ha richiesto un’indagine,nride sondaggio, all’lstituto di studi politici,
economici e sociali Eurispes (i cui risultati sostati poi inseriti all’interno del piu ampio
Rapporto ltalia 200%%) sull'opinione dei cittadini italiani in merito lE@rgomento (e
sottoponendo come testo base, la proposta di leggentata dallo stesso Marino). L'84 per
cento degli italiani intervistati &€ stato in gradiodefinire in maniera corretta cosa sono le
dichiarazioni anticipate. Inoltre, nell'indaginepngposta da interviste dirette svolte tra
novembre e dicembre 2006, risulta chiaro il pafaw®revole degli italiani sul disegno di
legge circa l'introduzione del testamento biologoom valore legale, anche in ltalia: il 74,7,
quasi tre persone su quattro, non ha dubbi in of&riMaggiormente le donne (75,7 per
cento) che gli uomini (73,7 per cento), piu gliteda di centro sinistra (83,8 per cento) che
di centro destra (69,9 per cento). E I'86,3 petaatcetta la figura del fiduciario (i contrari
sono solo il 9,1): il 32,7 per cento scegliereblbeoniuge, il 27 per cento una persona di
fiducia e il 13,7 un parente. Solo I'11,9 deglientistati si affiderebbe al comitato etico
dell'ospedale e una piccola minoranza portereblaksizussione davanti a un magistrato (4,1

per cento) o delegherebbe a un medico della rianiona (3,5).

Dopo audizioni, convegni e sondaggi, il 12 giug®@2 e stato ripreso (sospeso nella seduta
del 26 settembre 2006) 'esame congiunto degli td#&ti di legge presentati fino a quel
momento (disegni nr.3, 357, 433, 542, 665, 687, 818) , a cui si aggiungono nel giro di

pochi giorni altre due proposte (disegni nr.1613684). La Senatrice Fiorenza Bassoli,

32| Rapporto si pud trovare presso il sito dell’'Epes: www. eurispes.it
% Anche I'Osservatorio Scienza e Societa di ObseBaence in Society, in un’indagine svolta attraver
interviste telefoniche e pubblicata il 25 genna@®?2, &€ pervenuta a simili conclusioni: il 73% ddtgiiani

intervistati € risultato favorevole al testamenimldyico.
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designata relatrice dei testi, ha scelto di noezehare un testo unico poiché ha “assunto
una posizione rispetto alla discussione dei tésiequella di non scegliere un testo di quelli
gia presentati come testo base, perché di sohteree scelto un testo base oppure si fa un
gruppo ristretto o il relatore presenta a un sug@sta dopo aver sentito la discussione
generale”. La senatrice ha “scelto questa soluziome I'intento di lasciare piu spazio
possibile alla discussione e di raccogliere, a tpadi posizioni, tutti i contributi
indipendentemente dal fatto che il testo sia spasentato da un collega di partito o di
gruppo o di opposizione”. Questa scelta, che kEss& considera di “apertura”, non e stata
accolta da tutta la commissione come una soluzippertuna perché “rischia di annacquare
alcuni contenuti”. Proprio per questo, alla chiaswli questa ricerca, le proposte sono
diventate nel frattempo undici (Tabella 2). E giano ancora in Commissione, in attesa e in
cerca di un unico autore che riesca a concordasesoiuzione condivisa che rappresenti

scienza e legge, religione e etica, medicina adiitanza.
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Tabella 2.Disegni di legge in discussione

Senato

sul testamento lmgico in Commissione Igiene e Sanita del

Nr disegno di legge | Firmatari Titolo del disegno diegge
3 TOMASSINI Disposizioni in materia di consenso dimhato e di
dichiarazioni anticipate di trattamento sanitario
357 BENVENUTO Disposizioni in materia di dichiarage anticipata d
volonta sui trattamenti sanitari
433 MASSIDDA Norme a tutela della dignita e delt#onta del morente
542 CARLONI e altri | Disposizioni in materia di consenso informato e
dichiarazioni di volonta anticipate nei trattame
sanitari
687 MARINO e altri | Disposizioni in materia di csgnso informato e d
dichiarazioni di volonta anticipate nei trattame
sanitari al fine di evitare I' accanimento terajmut
665 RIPAMONTI Disposizioni in materia di consensaformato e di
dichiarazioni di volonta anticipate nei trattame
sanitari
773 BINETTI e Disposizioni in materia di dichiarazione anticipata
BAIO trattamento
818 DEL PENNINO | Disposizioni in materia di consenso informato e
e BIONDI dichiarazioni di volonta anticipate nei trattame
sanitari
1615 SILVESTRI Disposizioni in materia di consensdormato e di
testamento biologico al fine di evitare l'accaniine
terapeutico
1634 EMPRIN Disposizioni in materia di consenso informato e
GILARDINI e direttive di trattamento sanitario
altri
1735 FORMISANO Disposizioni in materia di consemsformato, direttive

di

di

anticipate di trattamento e accanimento terapeutico
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La Corte si ritira per deliberare

Nel dialogo che avviene nell”isola” parlamentarele vogliamo esaminare, € importante
rintracciare gli elementi piu prettamente scieatitihe caratterizzano la discussione attorno
alle proposte di legge sul testamento biologicoesSp in questo contesto i confini tra
medicina e bioetica risultano sovrapporsi e, quisftirzo di questa analisi e stato quello di
individuare le tematiche di ordine tecnico-scigatifsia all'interno dei contributi dei medici,
delle associazioni e federazioni di medici e dsleieta scientifiche convocati, sia nelle
relazioni degli altri auditi e sia nelle presenteidel convegno svoltosi al Senato a fine
marzo 2007.

Inoltre, si & cercato di analizzare piu approfaadieénte gli elementi comuni nelle audizioni
di medici, associazioni e federazioni di mediciceista scientifiche: sottolineando quali
sono state le istanze portate avanti, si & temtiaitedividuare i valori contrattati e negoziati
dagli scienziati in questo campo in cui entrangioto scienza, diritto e politica.

Infine, sulla base delle interviste semi-strutteraiondotte ad alcuni attori chiave del
processo, si e cercato di mettere in risalto letiafive degli attori sociali facenti parte di
guesto dialogo, sia sullo strumento audizione insge sull’efficacia di questo mezzo nel
contesto della risoluzione finale, ovvero la stasigl testo di legge.

Nell’analisi verranno presi in considerazione titéglla primatranchedi audizioni, raccolti
dal Senato in unica pubblicazione e degli intenvexit convegno di approfondimento
scientifico sulle dichiarazioni anticipate di votarsui trattamenti sanitari svoltosi a Palazzo
Minerva del Senato, il 29 e 30 marzo 2007. Le #ndi presenti nella raccolta sono quelle
svolte fino al 21 febbraio 2007: in tutto dovrelbessere 38, cosi come le persone audite
fino a quel momento. In realta nella pubblicazionancano tre contributi scritti: di un
giurista (Stefano Rodota, docente di Diritto civalléUniversita La Sapienza di Roma) e di
due medici (Roberto Bernabei, direttore del Dipaemto di scienze gerontologiche,
geriatriche e fisiatriche del Policlinico Gemelli Roma e Carlo Vivenza, gia dirigente
medico di neurochirurgia di urgenza e terapia isiten neurochirurgica dell’Azienda
Ospedaliera di Verona) portando a 35 (Figura 1nuinero dei testi delle audizioni a

disposizione per I'analisi qualitativa del contemut

| medici, di cui sono stati analizzati piu estesatee contributi, sono: Augusto Caraceni
(responsabile medico dell’hospice Virgilio Florianstituto nazionale tumori di Milano,
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audito il 3 ottobre 2006), Rodolfo Proietti (di@# del dipartimento di emergenza e
accettazione del Policlinico Augusto Gemelli di Rgraudito il 3 ottobre 2006), Giovanni
Battista Guizzetti (responsabile del reparto steggetativi del Centro Don Orione di
Bergamo, audito il 18 ottobre 2006), Massimo Ag(ditiettore del reparto di neonatologia e
terapia intensiva neonatale dell'ospedale Del Pdn¥éarese, audito il 12 dicembre 2006) e
Umberto Veronesi (direttore scientifico dell’lstitu europeo di oncologia, audito il 23

gennaio 2007).

ALTRO
ASSOCIAZIONI
(FEDERAZIONI
/SOCIETAY)
ASSOCIAZIONI NEDIC
PAZIENTI
GURISTI

BIOETICISTI

Figura 1. Rappresentazione grafica della distribuzione degfierti ascoltati in audizione dalla Commissione
Igiene e sanita del Senato in merito alle propaktéegge sul testamento biologico (testi disponipir

l'analisi).

Le associazioni e federazioni di medici e le s@ctientifiche, di cui si sono esaminati
approfonditamente i testi delle audizioni o delleeggentazione al convegno, sono:
Associazione di medici cattolici italiani (auditald novembre 2006), Federazione nazionale
degli ordini dei medici chirurghi e degli odontaigtudita il 23 gennaio 2007), Federazione
italiana medici di medicina generale (audita ieBldraio 2007), Societa di neurologia (audita
il 7 febbraio) e Societa italiana di nutrizione ¢graterale ed enterale (Sinpe) (intervento al

convegno del 29 marzo 2007).

Le interviste in profondita (semi-strutturate) sastate rivolte a Ignazio Marino, presidente
della Commissione igiene e sanita del Senato; RiardBassoli, relatrice delle proposte di
legge in Commissione igiene e sanita del SenatoloRw Proietti, medico ascoltato nelle
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audizioni sul testamento biologico; Carlo Flamigmiedico ginecologo, come membro del
Comitato di Bioetica e esperto consultato in adtuelizioni per testi di legge in materia di
medicina e bioetica; Stefano Canestrari, docentBidito Penale e preside di facolta di
giurisprudenza all’'Universita Alma Mater di Bolognaome membro del Comitato di
Bioetica e esperto consultato in altre audizioni testi di legge in materia di medicina e
bioetica.

Sono state inoltre fatte due interviste in profté@ Valentina Sellaroli, Pubblico Ministero
presso il Tribunale dei minorenni di Torino, e arMahiara Tallacchini, docente di Filosofia
del diritto all’'Universita Cattolica del Sacro ceodi Piacenza, come esperte e studiose del
rapporto scienza e diritto. | testi estrapolatinesastati utilizzati per comporre il quadro

conclusivo e tracciare i risultati finali sulla leadella ricerca e dell’analisi dei testi condotte.
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* Le audizioni sul testamento biologico (contributi sritti)

La maggior parte dei contributi provenienti da esBpesl campo clinico-scientifico ha posto

il core dell'intervento non in definizioni ed elementi fiegnente tecnici, ma nella centralita
del ruolo e della figura del professionista di noeth: il medico viene presentato come
persona cardine all'interno del sistema, e quindcroacosmo di societa, che viene
scandagliato nella stesura dei testi sulle dichiar anticipate. Si poteva prevedere che una
scelta di questo tipo fosse da riscontrare piulrfesite nei contributi provenienti dalle
associazioni o federazioni di categoria, il cuilougrincipale € garantire e affermare |l
riconoscimento professionale, mentre era meno gieNe ritrovarla nelle relazioni dei

singoli medici.

All'interno dei contributi, si € trovato il riferiento alla storia personale del medico audito (e
piu spesso in apertura), con un certo indugio iswohli drammatici della malattia e dello
stato dei pazienti e delle famiglie, quasi a coaretlimportanza dell’intervento come
proveniente da chi conosce da vicino la probleraatic

“Il presente testo si basa su opinioni personaltenaalla esperienza dell’attivita clinica
svolta negli ultimi 20 anni nel campo delle curdlipfive destinate ai pazienti con patologia
oncologica terminale” Augusto Caraceni

“Le mie saranno le riflessioni personali di un mealiche per la sua attivita di anestesista
rianimatore, attivita che svolgo da 35 anni, € ddi@namente a contatto con persone
malate afflitte da insopportabili sofferenze e ¢amiglie colte dalla disperazione nel vedere

lentamente spegnersi la vita dei loro carRpdolfo Proietti

“Il. motivo di questa convocazione con tutta proktbilrisiede nella mia storia
professionale degli ultimi anni, caratterizzata ldatura dello stato vegetativo prolungato,

una nuova devastante disabilitdGiovanni Battista Guizzetti

Un carattere comune (che viene ripreso in tuttirdonti e non solo dagli esperti di clinica, a
cui unicamente daremo spazio in questa trattaziand)nquadramento delle proposte di
legge come strumenti all’interno del piu ampio rapp medico-paziente (in qualunque

modo esso venga inteso e percepito dal medict®stiimento biologico viene visto come il
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mezzo per rinsaldare o snaturare l'alleanza tranéldico e I'ammalato e I'appello al
Legislatore € una richiesta di aiuto a rinsaldaaetbrevolezza del medico all’interno di

guesto dialogo con i pazienti e le loro famiglie:

“In questo contesto, il rapporto medico-pazienteifglia, gia minato da moltissimi fattori a
Voi ben noti, rischia di frantumarsi completamentasformandosi da collaborativo a
conflittuale.[...] Le mie riflessioni riguarderanna.[] quale potrebbe essere I'impatto del
testamento biologico sulla prassi assistenziale w mapporto medico-paziente.[...]
Nell'affrontare la malattia, la sofferenza e la n@ril medico e il paziente devono essere
alleati. [...] Abbiamo bisogno di leggi che favorisga un corretto rapporto medico

paziente’, Rodolfo Proietti

“[Nda. Le dichiarazioni anticipatdpossono costruire un modo in piu per aiutare i euira
(medici e infermieri) a difendere la dignita del la® a conferma di scelte terapeutiche che
altrimenti potrebbero essere contestate e ad esg®te vicini alla persona malata

rappresentandone gli interessi di fronte ad altodonta”, Augusto Caraceni

“Un impegno preso pubblicamente da parte di opemateanitari e politici sarebbe
comunque accolto come l'effettiva volonta dellaraa, anche se faticosa, di una soluzione
rispettosa del bene del malato e del ruolo del m®dhe con la sua professione a lui vuole
dedicarsi. [...] La loro [Nda. delle dichiarazioni]iffusione influenzera profondamente il
rapporto tra medico e paziente. [...] La difesa delita e dell'integrita fisica costituiscono
le specificita della relazione medico-paziente @ possono essere in un attimo spazzati via
da una concezione puramente contrattualistica de taapporto”, Giovanni Battista

Guizzetti
Il testamento biologico &€ ben accettato dai mesiéciinteso come uno dei tanti possibili
mezzi di supporto alle scelte terapeutiche efféttdal medico e allo svolgimento del lavoro

di clinico:

“Uno strumento tra altri, uno strumento che aiutnen complichi ulteriormente le difficolta

nel determinarsi delle decisioni terapeutich&ugusto Caraceni
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“Ritengo che il testamento biologico potrebbe o&ral medico un valido aiuto per decidere
sul limite alle terapie e per evitare scelte di actnento terapeutico”’Rodolfo Proietti

Mentre e rifiutato se interpretato come mezzo kegagr sostituire linterpretazione del
guadro clinico da parte del medico, che in questdanverrebbe a perdere il suo ruolo-guida
e diventerebbe mero esecutore di una decisiona peealtri:

“Abbiamo bisogno di leggi [...] che non riducano iledico a semplice esecutore di

prestazioni terapeutiche a richiestaRodolfo Proietti.

“Le dichiarazioni anticipate non sostituiscono fugti innumerevoli fattori che concorrono
a determinare la decisione terapeutica. [...] Le dichzioni anticipate (Da) non possono
deresponsabilizzare il medico dalla sua valutaziole#la partecipazione terapeutica che
mentre si avvale delle Da, non € in tutto sosttdille stesse "Augusto Caraceni

“lo medico, percependomi sempre piu ridotto a seéoeplesecutore di volonta gia
sottoscritte, presto o tardi sentird inutile il mimpegno professionale e la mia fatica”,
Giovanni Battista Guizzetti

Distaccandosi dagli elementi comuni degli altri trdouti, la relazione di Massimo Agosti,
riporta numerose definizioni descrittive circa lptunita clinica di eseguire un trattamento

terapeutico:

“A partire dall’eta gestazionale di 25 settimaneliep le cure intensive dovrebbero essere
iniziate[...] Da 24 settimane e 0 giorni a 24 settimane e 6 gidavrebbero essere erogate
le normali cure intensive’...] Da 23 settimane e 0 giorni a 23 settimane e 6 gisrn
dovrebbe dare la precedenza al desiderio dei gans® iniziare 0 meno la rianimazione.
[...] Al di sotto della ventitreesima settimana disggzione non si dovrebbe di regola
rianimare [...] Al di sotto della ventiduesima settina di gestazione non va eseguita alcune

rianimazione”.

Agosti, tra I'altro, € uno dei pochi tecnici chdrahta 'argomento piu scientifico di tutta la
tematica attorno al testamento biologico, ovverovidutazione se lidratazione e la

nutrizione artificiali possano essere considerakederapie (e quindi come tali possono
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essere eventualmente rifiutate sulla base di albresiderazioni, anche di ordine etico e
religioso). Sono pochissimi gli esperti di scienghe si sono pronunciati su questo
argomento e quando cio € avvenuto, la considerazostata accompagnata a commenti e

pareri legati alla sensibilita personale piu chvalaitazioni di tipo scientifico:

“L’alimentazione per via orale e la idratazione pera parenterale dovrebbero essere
evitate solo nei casi in cui e chiaro che essesstgwocurano dolore, disagio oppure
nell'immediata imminenza della morte. In tutti glitri casi I'alimentazione orale e/o la

idratazione parenterale rappresentano un punto dgako del programma di cure

palliative”, Massimo Agosti

“Personalmente penso che, se un paziente esprimstagu®lonta, cioe il rifiuto
dellalimentazione o dell'idratazione forzata, s@rretto e civile rispettarla’, Umberto

Veronesi.

“Non si possono considerare ad esempio I'idratagi@la nutrizione artificiali ne’ sempre
come accanimento terapeutico ne’ mai accanimemtapitico, nella fase terminale di una
malattia oncologica incurabile, & pratica comune nn@roporre nessuna nutrizione

artificiale ed anche limitare I'idratazione se opjno”, Augusto Caraceni

Gli unici casi in cui si forniscono elementi tednic supporto alla discussione sul testamento
biologico, con la definizione di idratazione e mitbne come terapia secondo standard
scientifici (riferimenti a regole e a linguaggi pro della comunita scientifica), sono stati
riscontrati nell'intervento della Societa di newgil, che a sostegno della tesi porta una
precisa evidenza scientifica (il riferimento a ustadio pubblicato sulla rivista scientifica

peer review, British Medical Journal (Bmj) ):

“Una legge che riconosce le dichiarazioni anticipanon puo impedire il rifiuto di
interventi- a carattere medico, chirurgico o assistiale- che violino l'integrita corporea,
tanto piu quando la loro efficacia sia lungi dabgere dimostrata (per esempio la nutrizione
artificiale nella demenza in fase avanzata, veddst L. J. Hoffer, Bmj, 2006. 333: 1214-
1215)".
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e ovviamente nella presentazione della Sinpe dngol tutto I'intervento (di cui si riportano
solo poche frasi particolarmente significative)sdiferma su questo unico punto :

“L’alimentazione naturale € un processo complesd® presuppone lintegrita di alcune e
diverse funzioni: I'introduzione del cibo nella @@vorale, la masticazione, la deglutizione,
la digestione, il transito intestinale, I'assorbinte e il metabolismo dei nutrienti [...] Il
deficit, anche parziale, di una o piu di tali fuoai [...] determina uno scadimento dello
stato di nutrizione e puo, di per se’, costituir@’indicazione allistituzione di un
trattamento di nutrizione artificiale (Na). [...] LBa, quindi, € un complesso di procedure
[...] La Na si differenzia in nutrizione parenterake nutrizione enterale [...] La Na
parenterale puo essere somministrata attraversce veeriferiche del braccio, attraverso
'impiego di cannule [...] La preparazione e l'all@siento della Na prevede I'osservanza di
rigorose norme di sterilita e asepsi. [...] Con latrizione enterale, invece, i nutrienti in
forma complessa sono somministrati nello stomacoet’intestino mediante l'uso di
apposite sonde (sonda naso-gastrica/digiunale) [Ld Na ha precise indicazioni,
controindicazioni e complicanze [...] Esiste una note messe di letteratura scientifica che
indica che la Na dovrebbe essere considerata uttatmento medico [...]E’ parere della
Sinpe che la Na sia un trattamento medico a tliteeffetti. Quindi, deve essere considerata
un trattamento medico fornito a scopo terapeuticpreventivo. La Na non € una misura
ordinaria di assistenza [...] La Na costituisce uattamento medico; solo il medico puo
infatti stabilirne in modo corretto indicazioni @mtroindicazioni[...] Questo documenti non
vuole definire la posizione della Sinpe su aspmEttitroversi del dibattito etico o giuridico,

bensi offrire un supporto tecnico”.

Anche altri esperti (non di scienza), associazdirpazienti e religiosi, ascoltati durante le
audizioni e nel convegno promosso dalla Commissigie®e e sanita, si sono espressi sul
tema dell'idratazione e della nutrizione artificialCi si aspettava una valutazione
sull’applicabilita e sul rifiuto di questi supposdile funzioni vitali del paziente piu che sul
merito di queste azioni. Da questi esperti, sopttattbioeticisti, ci si sarebbe aspettati non
una definizione o catalogazione dell’alimentaziengell'idratazione come terapie (e quindi
come tali passibili di rifiuto da parte del malatoyneno, ma un parere in merito al diritto
morale del paziente di poter decidere e auto-détamna I'uso per se’ di questi surrogati

delle attivita vitali umane. Ma cosi non e stato:
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“Un nodo centrale del testamento biologico e dellelativa legislazione riguarda
I'alimentazione parenterale. Pud questa considdaraerapia” e quindi essere sospesa per
evitare I'accanimento terapeutico? In linea di mass e nella maggior parte dei casi
'alimentazione parenterale non costituisce terapiasenso stretto ma solo un mezzo di
sostegno vitale, come per ogni altra persona sanmalata che sia; Salvino Leone,
direttore dell’Istituto Siciliano di Bioetica (audiil 3 ottobre 2006).

“lo non riesco a vedere ragioni sufficienti per ggtere l'interruzione della nutrizione e
dell'idratazione artificiali , nel momento in cuinuindividuo € legittimato a chiedere e a
ottenere la sospensione di altri interventi medici] Sostenendo che si tratta di un
intervento non medico nella sua natura mi pare algo difficile. La cura medica di un
individuo non passa solo attraverso principi chinm@a anche attraverso una serie di azioni
pit 0 meno banali. [...] Del resto I'inserimento debndino € un atto compiuto da un
operatore sanitario e non si vede perché, come t@& possa essere rifiutato (lo stesso
discorso vale, per I'altro, per le pratiche che at@no la respirazione [...] Si noti per altro
che i dispositivi medici, come i sondini o le flelsmno soggetti a sperimentazione e
approvazione (cfr. decreto ministeriale 2 agost®20pubblicato dalla Gazzetta Ufficiale
del 20/09/2005, n.210), mentre non lo é il panit@ @osso dare a una persona che é
capace di masticare e che mi dice che ha fame.dtmzione tra questi e altri atti medici &
arbitraria”, Caterina Botti, docente di bioetica all’'UniversdaSiena (audita il 12 ottobre

2006)

“L’'alimentazione e lidratazione artificiale, esega per via enterale sia con sondino
nasogastrico sia con la PEG (sigla inglese per ¢ageé la gastrostomia percutanea
endoscopica), consentono di soddisfare i bisogtiizianali dei pazienti ch non sono in
grado di alimentarsi sufficientemente per via orafd tratta di procedure di semplice
esecuzione e facilmente gestibili anche a domidilid L’alimentazione e l'idratazione
artificiale non sono una terapia ne’ tantomeno ueeapia sproporzionata. Si tratta invece
di una forma assistenziale di base, che puo essaglio definita come “alimentazione-
idratazione per altra via” dal momento che non @fcabile per via orale”Maria Luisa Di
Pietro, docente di bioetica all’Universita Cattalidel Sacro Cuore (audita il 7 novembre
2006)
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“L’'alimentazione e lidratazione artificiali devoneessere considerate fra i trattamenti
espressamente rifiutabili. Potrebbe essere supenfibadire la loro natura trattamentale,
tuttavia il dibattito dimostra purtroppo la necetssi di esplicitarla chiaramente”,
Associazione Luca Coscioni (rappresentanti audl® idicembre 2006).

“Molti studiosi ritengono che, tranne rare ecceziola nutrizione e idratazione artificiale
non sia propriamente un trattamento, ma un bisogamune ai sani e ai malati. [...] In
gualsiasi caso, una corretta idratazione (bastaflebo) € fondamentale per alleviare le
sofferenze del paziente in stato criticdéjnacio Carrasco de Paula, direttore dell’lstitdio

bioetica dell’Universita Cattolica del Sacro Cu¢aadito il 16 gennaio 2007).

“D’altra parte, esistono trattamenti che non sonoaimidentificabili con forme di
accanimento terapeutico, perché non costituiscenapie ne’ atti medici, ma cure normali
effettuate allo scopo di allievare il dolore e ilsdgio del paziente. Rientrano in questa
categoria l'alimentazione e lidratazione artifidia docente di bioetica all’Universita
Europea di Roma (audita il 16 gennaio 2007).

In alcuni casi, o I'esplicitazione di dettami redigi:

“In questo senso l'orientamento dei cattolici etstaostante e gia nel 1956 papa Pio Xl
affermava la liceita etica di cure analgesiche eamdiche anche se avessero provato il
paziente della coscienza e comportato una anticypgzdella morte”, Associazione medici
italiani cattolici.

“Ho detto che la nutrizione e I'idratazione in skesse non appartengono alle terapie. Nella
Carta degli operatori sanitari, che abbiamo redaito sede di Pontificio consiglio per la
pastorale della salute, affermiamo che la nutrigan I'idratazione non appartengono alle
terapie”, Javier L. Barragan, cardinale e professore di diiesdell’Universita del Cairo,

intervento al convegno del 30 marzo 2007

o il richiamo e il ricorso alllambito giuridico:

“Il nostro ordinamento costituzionale annoveradikitto alla vita tra i diritti inviolabili e
quindi non a disposizione della volonta del soggette ne e portatore e assegna al medico

la funzione di tutela della vita del paziente. [.ll.Jounto centrale del problema, pero, é
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inutile nasconderlo, consiste nello stabilire sessta nel nostro ordinamento costituzionale
il diritto a disporre della vita propria o degli & e, quindi, se sia consentita la scelta di
morire rifiutando un provvedimento terapeutico giwrebbe salvare la vita. Credo che il
nostro ordinamento abbia scelto a favore dell'inisibilita della vita e abbia posto |l
servizio sanitario a garanzia di questa scelta. [.Non posso che ribadire il mio
convincimento, non religioso ma costituzionalmdatelato, dell'indisponibilita della vita e
della sua piena dignita anche quando non si dovéss&re in condizioni percepite come

non degne dal paziente o dai suoi familiassociazione medici cattolici italiani

“L’autonomia del paziente & certamente un bene dgpettare ma non dobbiamo
dimenticare che il consenso informato nasce peeressurati nel’ambito dell’alleanza

terapeutica il cui principio giuridico € la non dienibilita”, Giovanni Battista Guazzetti

e servito a giustificare scelte, decisioni e affezioni che non poggiano su una base e un
razionale scientifico (0 comunque riconducibiliralicazioni proprie della classe medica in
guanto professionisti scientifici) ma su una coaamne ideologica e religiosa dell'esperto

scientifico ascoltato.

E infine, discostandosi dai tutti i contributi deolleghi, a un altro piano, quello politico,

punta I'intervento di Umberto Veronesi. Da ex Minisdella Sanita e quindi conoscitore dei
meccanismi e delle dinamiche che compongono le zi@gioni parlamentari, fonda la sua
apertura su una chiave di lettura particolarmemgortante per raggiungere l'interesse dei
senatori presenti e parlando da pari a pari e reosakenziato che parla a un parterre di

politici:
“Se la legge non dovesse comparire per contrasi itrparlamentari ed il testamento

biologico fosse compilato spontaneamente dalle quexspenso che sarebbe un segno di

perdita di fiducia nel Parlamento e nella classdifoa”.
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* Le audizioni come strumento di “dialogo” (interviste)

Anche se il contatto tra esperti e parlamentari ph@aramente avvenire anche in altri
contesti, l'audizione parlamentare e sicuramente spazio pubblico e ufficiale in cui il
Legislatore puo acquisire pareri autorevoli in needlla tematica delle leggi in discussione.
L’aula in cui si svolgono le audizioni rappreseiitduogo in cui il Legislatore incontra

esperti e tecnici e con essi parla e contrattanadini e valori, significati e poteri.

La percezione della validita in se’ dello strumedétl’audizione e stata abbastanza variegata

all'interno delle categorie intervistate:

“Sono stato chiamato per il testamento biologicoéedtata la prima volta. Ho avuto una
buona percezione. Il pubblico, che poi sono i sematella Commissione igiene e sanita,
erano tutti molto attenti e preparati. [...] Hannotta domande pertinenti. [...] Si, credo
che sia un metodo efficace perché I'informazioneosia ovunque, ma in questo caso c’e la
possibilita di un confronto, si possono fare deltanande, chiedere chiarimentiRodolfo

Proietti

“Sono stato chiamato per la legge 40 e anche netatéesi per i testi. Non ho un buon
ricordo. C’era una certa disattenzione: illustri pamentari che hanno dormito
saporitamente. [...] Addirittura ho la sensazione §Nda. le audizioni] servano solo a fare

fumo e che forse dovremmo essere noi per prinfildgarci di andare”, Carlo Flamigni

“Sicuramente servono per approfondire I'argoment@&r dare maggiore conoscenza e
penso anche, e questo € l'uso che io ne fard, poterrere nel caso in cui nella
commissione il dibattito si fermi su alcune questi®otrebbe servire il richiamo a queste
audizioni che sono piu di carattere tecnico e splistico per chiarire alcune cose”,
Fiorenza Bassoli

“lo ho firmato una legge sulle malattie rare e [..ahche li adesso faremo una serie di
audizioni di persone che vengono e ci dicono ilotel legge cosi va bene o cosi non va
bene. Questo € un metodo di lavoro che sicuranggatesisteva ma io I’'ho molto esaltato”,

Ignazio Marino

42



E’ risultata invece chiara una concordanza in maitpeso che hanno i contenuti di queste
audizioni nella negoziazione per la stesura finlgletesto di legge: il piano politico, e spesso
anche quello ideologico, contano, in ultima analisi maniera preponderante nella

risoluzione finale:

“Su gueste audizioni piu che altro ho una sperarxa.comunque credo che verranno prese
delle soluzioni politiche. [...] Ormai ci sono staiéserse audizioni e diversi discorsi ma

adesso il problema é trovare una convergenza suigpolitico”, Rodolfo Proietti

“lo ho la sensazione che queste audizioni siano petamente inutili, che tutti quanto
abbiano i loro pre-giudizi e su quelli basino peilbro opposizioni e i loro interventi. [...]
Qui la scienza non c’entra niente, qui c’entra sbdpportunita politica. lo credo che non ci
sia oggi la possibilita di un dialogo. Tutto queltbe ho detto & stato messo in un cassetto e
mai una cosa e uscita dai cassetti. Pero alla fdieono: “noi abbiamo sentito 150

persone”...”, Carlo Flamigni

“Persiste ancora una sensazione di scarso pes@ideista, dello studioso di diritto. Non si
riesce a manifestare l'autonomia del giurista dalfgolitica.[...] In questi casi la
contrapposizione ideologica € piu facile e sulladalelle ideologie si operano delle scelte”,

Stefano Canestrari

“Mi auguro che effettivamente possa servire anabdeaslivello di audizioni, in questo caso
tecnico-scientifiche, ci sono delle posizioni dsesguindi non € detto che il posizionamento
dei tecnici serve a spostare per forza le cosenm direzione piuttosto che un’altra. Perché
anche nelle audizioni si sono presentate dellezimsi diversificate quindi non € che sono

dirimenti”, Fiorenza Bassoli

Voce “fuori dal coro” e stata quella di Ignazio Muar, che rivendica invece il ruolo primario
delle conoscenze scientifiche all’interno di dilia& decisioni, anche politiche, in ambito

sanitario:

“lo scelgo soltanto sulla base della conoscenzarafgmdita scientifica del problema e devo
dire che nessuno mi ha mai chiesto di fare divessd@m lo posso dire che non ci sono

consulenti o persone che vengono ascoltate in audizscelte sulla base di una pressione o
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di un’influenza politica. 1o non I'ho mai fatto peré non lo farei mai. Che senso avrebbe
chiamare uno perché ti viene indicato politicamén quello ci capisce o0 non ci capisce
[...] Credo che in materia di sanita il metodo sciéob sia importante cioe di fare arrivare

'informazione scientifica e poi di decidere sutlase dell'informazione scientifica.”

E infine sul rapporto scienza e politica, con uegaziazione sul ruolo e 'autorevolezza di
guesti due campi di poteri si sono espressi, ogradadoproprio punto di vista, Ignazio

Marino e Fiorenza Bassoli:

“Essere un uomo di scienza indubbiamente aiuta hpircil fatto che gli interlocutori di
gualunque sia la forza politica a cui apparteng@i@endano conto che tu di quella materia
ne capisci insomma questo ti da una certa credébituindi ti aiuta a supportare dei

ragionamenti anche sulla base della tua credibititientifica”, Ignazio Marino

“lo devo dire che sono 10 anni che mi occupo ditsa@ mi sono occupata sempre di sanita
[...] ho una lunga esperienza nel campo dalla partd dittadino che credo dia un

vantaggio: chi € medico ha sempre un’opinione ctsempre inficiata dalla sua posizione
personale. Non avendo io questa visione piu teesibentifica, prevale quello che dovrebbe
essere il compito della politica cioé cercare dell@duzioni che siano concertate che non

difendano unicamente una posizione di caratterritet, Fiorenza Bassoli.
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La sentenza

Il confronto con studi effettuati nei paesi contesisa giuridico di common law (in
particolare gli Stati Uniti) ha permesso di indivade i luoghi significativi in cui scienza e
diritto si incontrano in lItalia. Per il diverso amdmento giuridico, basato su un sistema
codicistico di civil law, lo studio della comunigarne pubblica della scienza, definita post-
accademica o di modo 2, acquista particolare inapag nello spazio in cui il diritto viene
negoziato e costruito in Italia: il Parlamento. fonl percorso di questa ricerca, si e prestata
particolare attenzione al caso studio di propostegde attorno a una tematica attualmente
in discussione nel Parlamento italiano: il testatmdmologico (o dichiarazione anticipata di
volonta sui trattamenti sanitari) ovvero un docutogrersonale in cui si puo indicare a quali
terapie ricorrere e quali invece rifiutare, da Vatere nel caso in cui un giorno si perda la
capacita di intendere e di espressione. L'anadistdso di studio ha permesso di rintracciare
elementi generali dei processi di comunicazionebpcd della scienza post-accademica e
riconducibili aiScience and Technology Studi8&.TS) sui rapporti tra scienza e diritto, ma

ha anche consentito di evidenziare fattori pedutiek contesto italiano.

L’aula parlamentare, interpretata in questa riceseme uno dei luoghi in cui scienza e
diritto si incontrano, rappresenta un luogo sigaifivo in cui confermare la validita del
modello Venezia (Greco, 2002). Gli esperti di sz@esono chiamati a parlare di tematiche
scientifiche con il Legislatore, ma come le isdl&éraerno della citta di Venezia, anche altri
attori sociali (bioeticisti, religiosi, associaziodi pazienti) si affrontano nello spazio
parlamentare su tematiche scientifiche in un rappbidirezionale, eludendo il passaggio
dagli esperti scientifici. Tutte le parti socialatano di scienza principalmente con il
Lesiglatore (mediante le audizioni e gli incontfficiali organizzati dai parlamentari) ma
attraverso esso comunicano con altri pubblici, ianmra non esplicita, negoziando e
contrattando continuamente valori e ruoli e defdeenl proprio spazio di autonomia e
primato. Come dimostra l'analisi dei testi esamjnatcuni medici usano definizioni e
affermazioni scientifiche supportate da riferimegiuridici e religiosi per segnare la
supremazia, in quel preciso contesto di negoziazidella “propria” scienza, che non é piu
scienza in quanto tale ma lo & perché convalidatalti poteri, quello giudiziario e quello
religioso. Questi poteri sono quindi visti comeustenti forti e determinanti per affermare la

propria opinione nel contesto dell’aula parlamentear cui la sola scienza non ha potere
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dirimente, ma e la trattativa politica, intesa cooomcertazione di tutte le componenti in

gioco, ad avere effetto nella risoluzione finadestesura del testo di legge.

Si puo quindi compilare e applicare, anche peroiitesto del rapporto scienza-diritto in
Italia, come descritto in questa ricerca, la schgeiaerale della comunicazione pubblica
della scienza (Gambarelli, 2003):

* Chi comunica
L’interpretazione del messaggio portato dagli atswciali € strettamente correlato alla

figura professionale, al ruolo (sociale) e all'itpa e ai valori del singolo attore sociale

* A chi comunica
Le definizioni scientifiche assumono connotati @dsiese sono dichiarate direttamente al
Legislatore o per mezzo di esso anche ad altilpzib

» Cosa comunica
La comunicazione della scienza puo essere fornalatilizzare le regole formali della

comunita scientifica), informale e pubblica

 Come comunica
Tra due attori che parlano di scienza nello spaigb rapporto scienza-diritto possono
esistere nove possibili modalita di comunicazione:

- comunicazione formale orale

- comunicazione formale scritta

- comunicazione formale elettronica

- comunicazione informale orale

- comunicazione informale scritta

- comunicazione informale elettronica

- comunicazione pubblica orale

- comunicazione pubblica scritta

- comunicazione pubblica elettronica
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» Dove comunica
La comunicazione assume modalita diverse a secdetlduogo in cui questo dialogo

avviene (in un contesto ufficiale come le audiziomhediante scambio di informazioni in un

luogo informale)

* Perché comunica
Ogni attore sociale comunica, attraverso una cexdalita, per ottenere diversi effetti:
rivendicare il proprio ruolo professionale, spostéa discussione su un piano ideologico,

portare avanti istanze di tipo etico o religiosftie informazioni di tipo tecnico
Riassumendo in una vera e propria scheda, possaidenziare il ponte di comunicazione
esistente tra I'interlocutore X e Y. Nel caso Y mappresentato dal Legislatore e X sia uno

degli attori sociali ascoltati in audizione, avremo

Chi comunicaX (audito)

Figura professionale

Ruolo (sociale)

Valori
Ideologia
Con chi comunical Cosa comunica Come Dove Perché
Comunicazione| Orale
formale Scritta
Elettronica
Comunicazione| Orale
informale Scritta
Elettronica
. Comunicazione| Orale Audizione| Rivendicare il proprio
Y (Legislatore) pubblica ruolo professionale,
spostare la discussione
su un piano ideologica,
portare avanti istanze
di tipo etico o religioso
offrire informazioni di
tipo tecnico
Scritta
Elettronica

a7



by

Come e stato rilevato, religiosi, bioeticisti e @gazioni di pazienti si esprimono su
qguestioni scientifiche (e nel caso delle propostéedge sul testamento biologico, sulla
tematica scientifica per eccellenza di questo cboteidratazione e nutrizione artificiali
come terapia medica) molto piu dei singoli meditie usano invece l'audizione soprattutto
per rivendicare il ruolo cardine del medico e pgecerarsi che il diritto sia uno strumento al
servizio del medico e non un mezzo per espropridéile sue facolta (e responsabilita).
Inoltre, nel contesto della discussione sulle dicdioni anticipate, in cui scienza e
(bio)etica si fondono e si confondono su divergedis, anche per gli uomini di scienza e
difficile distinguere i diversi piani. Lo fanno, g le societa scientifiche, che per |status,
preservano il ruolo e le competenze della comusiiantifica. E lo fanno affidandosi ai
mezzi propri della scienza: la regola del peerewyil’approvazione tra pari di metodi e
definizioni legati al campo scientifico. Cosi fadentracciano i limiti e i campi di
competenza della scienza, per dichiararne l'autéaatal diritto, di cui, pero, sfruttano i
mezzi. Fornendo pareri tecnici, definizioni scewta valutazioni etiche (o religiose o
ideologiche) lasciano un contributo che, se astortdal Legislatore cosi come da loro
indicato, da descrittivo potrebbe diventare prétsen, potrebbe diventare quindi una norma
che non ha piu solo valore allinterno della contargcientifica ma acquista anche una
dimensione giuridica. Ma questo pud avvenire ogunaleplta il Legislatore inserisce
definizioni scientifiche (cioe che riguardano fattcose di scienza) all’interno di leggi, anche
guando le definizioni provengono da altre persawgttimate a parlare di scienza, in quel
contesto, pur non essendo esperti di scienza. &cqadhdi cid che & stato indicato negli
studi di Jasanoff come processo di co-produzionia deienza e del diritto, in cui nuove
definizioni e prodotti scientifico-giuridici vengorcreati dalla trattativa e la negoziazione in
questi luoghi. Definizioni e prodotti che talvolal'interno del mondo scientifico non

trovano riscontro ma che esistono in quanto categguridiche.

Nel contesto italiano € proprio il ruolo di nega@ane e concertazione assunto della politica
che discrimina e giustifica le scelte in meritoi@ che il Legislatore considera scientifico.
Se, come abbiamo visto, nel contesto italiano o& consuetudine consolidata a convocare
esperti di scienza accreditati dalla comunita gifiea mediante le regole interne proprie
della scienza (a differenza dei giudici del sisteameericano di common law che rivendicano
il ruolo di periti peritorum segnando in questo modo il primato del dirittlasscienza) a
maggior ragione nel presente caso studio possia@nsape che questa pratica non puo che

essere consolidata. Il Presidente di Commissioneui sono discusse le proposte di legge
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sul testamento biologico, € uomo di scienza e nmalidgnazio Marino, chirurgo di fama
mondiale, continua a esercitare la sua professmnge parla in libri e in conferenze
pubbliche, rilascia interviste non solo su temagight strettamente legate al suo ruolo di
parlamentare ma anche su temi e accadimenti inedénsua professione e specializzazione
medica. Le sue dichiarazioni sui giornali sono #ten “Ignazio Marino, chirurgo e
presidente Commissione Sanita del Senato”, quaskotolineare che nell’essere
parlamentare non c’e rinuncia alla sua dimensiangcignziato, ma anzi come dichiarato
nell'intervista in profondita, € anche elementdeuper far valere ragioni di tipo scientifico
all'interno delle discussioni parlamentari. Questm implica un’imposizione della visione
scientifica nella trattativa finale della stesuraid testo di legge, perché altre considerazioni
e altri valori entrano in gioco nella trattativalifoa. Molte e diverse voci sono state
convocate e legittimate a presentare le propranzs (ed e I'Ufficio di Presidenza che in
ultima analisi ha convocato i singoli soggetti feeaudizioni). Voci che chiamate a parlare
non come esperti di scienza hanno perd0 comunqui Ugascienza come mezzo per

convalidare posizioni e ideologie.

E in questo contesto non possiamo non fare riferimenche agli studi di ST&S nei

rapporti tra scienza e politica: mentre le socistéentifiche, presentando informazioni
tecniche, hanno agito da “onesti mediatori”, alcaoienziati hanno usato la scienza per
accreditare posizioni politiche e ideologiche, aiio un preciso slittamento della visione
science for policyin science for politicgPielke, 2005), proprio attraverso i mezzi propri
della comunicazione della scienza (Castelfrandhitrelli, 2007).

Come ultimo elemento, ci sembra importante sottalie che in questo quadro complesso in
cui scienza, diritto e politica si affrontano eltalia sembra esserci una forte supremazia
della politica per tutti gli elementi presentatistema di civil law, rinuncia da parte della
magistratura a trattare alcune tematiche, sciepease usata per legittimare altri poteri sia
da parte degli esperti di scienza sia da parteyoers “laici”), a volte accade che qualcosa
sovverta questa situazione. In una continua negoria dei limiti e dei ruoli di queste
forme, anche, di potere o in ogni caso di sapecerdrollo della societa, nascono nuove
alleanze tra poteri e nuove prese di posiziondh@goando tutto sembra immutabile.

Tre mesi dopo la sentenza di Cagliari sulla pobtsildi effettuare lo screening genetico pre-

impianto (precisamente il 22 dicembre 2007), arnitidbunale di Firenze si é espresso in
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maniera simile. Una donna di Firenze e il suo canpasi sono infatti rivolti al tribunale del
capoluogo toscano per richiedere lo screeningmm@anto negato dalla clinica presso cui la
donna intendeva sottoporsi alla terapia per larfdasione in vitro. La futura madre lo ha
richiesto perché affetta da esostosi, una graveattrslgenetica che porta all'accrescimento
esagerato della cartilagine delle ossa e che darpabbabilita potrebbe essere trasmessa al
nascituro. L'ordinanza, con valore di sentenza,shacito che €& possibile effettuare la
diagnosi preventiva se c'e il rischio di trasmettena grave malattia genetica al feto ed e
anche lecito rifiutare I'impianto del numero oblatigrio di tre embrioni se una gravidanza
gemellare pud compromettere la salute della dofndo questo in accordo con i principi
della Costituzione Italiana che difende il dirititla salute della madre e con la legge 40
stessa: il divieto della diagnosi pre-impianto @teauto solo all'interno delle linee guida

che discendono dalla legge (Cavallieri, 2007).

In un continuo evolversi del rapporto scienza d@etacniente & definitivo, nessuna regola e
nessun paradigma hanno valore assoluto. In alciimaz®ni e in alcuni ambiti, queste
trasformazioni richiedono un processo piu lenteragistiche maggiori. Ma poi, comunque,

accadono.
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Ricorso in appello?

Come possibili passaggi successivi a questa ricestgpud immaginare di condurre
un’analisi quantitativa del rapporto tra scienzdirdéto in Parlamento (andando, per esempio,
a vedere quante leggi a tematica scientifica staite sliscusse o sono in discussione in un

determinato intervallo di tempo).

Un’ulteriore possibilita potrebbe essere un’angbisi approfondita di quella gia condotta,
andando a valutare quanto la sovrapposizione @glopetico sulla risoluzione di problemi

legati alla scienza e ai diritti civili possa irglozare 'uso della scienza da parte degli esperti.

E infine, come dato complementare a quelli ricavaéidiante questo studio, si potrebbe
analizzare come il Legislatore comunica scienzeaaatso le leggi, andando a decostruire
tutti i singoli passaggi di trattativa e le varieesure di tentativi di legge fino al testo
definitivo promulgato (cosa che, per ovvi motivameé possibile fare sul caso di studio qui

analizzato).
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