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 Poi che la carità del natio loco

mi strinse, raunai le fronde sparte

e rende’le a colui, ch’era già fioco.

Inferno XIV, 1-3


PREFAZIONE

Nec aliud omnino est vita humana, quam stultitiae lusus quidam, scriveva Erasmo da Rotterdam nel suo Elogio della follia. Ma più che un gioco della pazzia, essa appare piuttosto al giurista che tramuta in diritto vivente il dettato della legge n. 6/2004 la ricerca di un sapiente equilibrio tra capacità ed incapacità.

Attenuata la rigidità dei tradizionali istituti di protezione, sfumata la nettezza dei reciproci confini per effetto dell’introduzione di una nuova figura, compito dell’interprete diviene, precipuamente, quello di contemperare le esigenze di tutela della persona con la finalità di conservare in capo ad essa “la capacità di agire per tutti gli atti che non richiedono la rappresentanza esclusiva o l’assistenza necessaria dell’amministratore di sostegno”(art. 409 c.c.). Ed il gioco diviene giustappunto l’esatto dimensionamento del sostegno.

Le definizioni degli Autori si moltiplicano: alla classica qualificazione dell’istituto come tailored measure, fa eco la voce di chi non esita a discorrere della riforma dell’incapacità come di una vera e propria rivoluzione copernicana che capovolge il panorama della disabilità.

Noi per primi, all’indomani dell’entrata in vigore della legga n. 6/2004, non eravamo stati immuni dalla tentazione di riassumere in una sintagma d’impatto (per la fin troppo facile capacità di evocare importanti precedenti letterari) la lunga e travagliata gestazione che aveva preceduto l’entrata in vigore della legge. Ci era, così, piaciuto discorrere di “cronaca di una riforma annunciata”, addirittura, anzi, sospirata, fermi, nondimeno, nella consapevolezza di come il compiacimento per il traguardo raggiunto non dovesse distogliere da una lettura critica dell’intervento legislativo.

Ecco, la scelta di un trattato sull’incapacità e sugli istituti di protezione dell’incapace muove da qui; dalla finalità di guardare al passato come “nani sulle spalle dei giganti”, sulla falsariga dell’insegnamento illuministico che invita ad approcciarsi al nuovo senza smarrire il (senso del) passato e la conoscenza dello stesso.

In tal senso, si è inteso, da un lato, muovere da una disamina critica della nuova misura, attraverso l’analisi dei suoi profili critici, dei suoi nodi problematici, dei suoi risvolti applicativi, nei diversi settori del vivere civile, dagli atti di natura personale a quelli di carattere patrimoniale, dalla tutela della salute del beneficiario alla ricerca di strumenti alternativi di cura dei suoi interessi.

Si è voluto, dall’altro, procedere ad una rilettura, alla luce delle mutate istanze di protezione enunciate dalla legge n. 6/2004, dell’interdizione e dell’inabilitazione, onde comprendere l’attuale utilità di istituti che sembravano rispondere ad “un’antropologia giuridica superata, caratteristica di una società di proprietari”.

Il tutto declinato analiticamente lungo un percorso non solo logico ma altresì cronologico, vale a dire lungo quella che costituisce in concreto l’articolazione dei diversi momenti in cui si traduce la protezione che l’ordinamento attiva in favore delle “persone prive in tutto od in parte di autonomia”.

La decisione di avvalerci della riflessione di professionalità molteplici (accademici, notai, magistrati, avvocati) ha voluto essere, a sua volta, lo specchio d’una scelta consapevole, ovverosia della dichiarata volontà non solo di analizzare la disabilità da visuali e prospettive dogmatiche differenti, ma altresì di contemperare le esigenze della teoria con quelle, non meno prioritarie, della pratica.

L’auspicio è di non avere tradito le attese, quelle d’un obiettivo sì audace; ma anche quelle di quanti, Maestri e più giovani Colleghi, Amici e stimati professionisti, hanno inteso pregiarci del proprio contributo.

A Costoro, alla loro benevolenza, al privilegio concessoci, all’entusiasmo con il quale hanno affidato a questo lavoro le proprie preziose riflessioni, va la nostra più profonda gratitudine.

 

GELSOMINA SALITO, PIERLUIGI MATERA


PARTE I

DIRITTO E DISABILITÀ: PROFILI INTRODUTTIVI

CAPITOLO I

L’ETICA DELLA DISABILITÀ

di Alfredo Anzani

SOMMARIO: 1. Introduzione. – 1.1. L’uomo-persona. – 1.2. La formazione etica. – 1.3. Come favorire l’educazione etica del medico? – 2. La disabilità. – 2.1. Il disabile ha diritto a vivere? – 2.2. Chi decide per il diritto alla vita delle persone con disabilità? – 2.3. Eliminare l’embrione malato? – 2.4. Le regole etiche da salvaguardare. – 3. La proposta cristiana.

1.  Introduzione.

Affronto il problema sotto il profilo della bioetica, ossia di quella riflessione scientifica e sapienziale che considera le più diverse questioni della vita (bios) in riferimento ai valori e alle esigenze più radicali dell’uomo nella sua specifica dignità di persona (ethos). (1)

Se l’etica o filosofia morale è la scienza di ciò che l’uomo deve fare, dei valori che deve realizzare (2) essa non può limitarsi a descrivere una situazione, ma si caratterizza per la proposizione di valori normativi e obbliganti (3).

L’etica dice ciò che si dovrebbe fare anche se non lo si fa o si potrebbe non farlo. Questo presuppone l’accettazione di valori oggettivi, universali, perenni, non dipendenti né dal soggettivismo né dal relativismo. Infatti, se nell’ambito etico si dovesse seguire il soggettivismo e il relativismo – come spesso avviene –, ne deriverebbe un’interpretazione etica che fa dipendere i valori non dai dati oggettivi, universali e immutabili, ma dal semplice sentimento o istinto del soggetto, oppure – nell’ambito cosiddetto democratico – dalla posizione di fatto assunta dalla maggioranza delle persone, oppure – ancora – dalla cultura dominante in un determinato luogo o momento storico. L’esito inevitabile è quello di un’estrema varietà e di vere e proprie contraddizioni nelle risposte date ai diversi problemi della bioetica. (4)

La mia vuole essere una riflessione razionale che ha nell’intelligenza e nella ragione umana il suo criterio di lettura e di discernimento. Farò riferimento alla concezione dell’uomo inteso come “persona”, assumendola come parametro di valore, di misura, di giudizio di eticità. Persona è l’essere umano nella totalità unificata delle sue componenti e dimensioni, integrate ed unificate indivisibilmente nell’“io” personale. Nella dignità dell’uomo inteso come “persona” sta il fondamentale criterio morale oggettivo, universale e perenne.

Anche ragionando in termini puramente umani, nessuno può disconoscere all’uomo la sua dignità inalienabile. E per tutti, credenti e non credenti, rimangono doverose la riflessione e la ricerca in campo bioetico. “Nulla contrassegna la volgarità del pensiero più della concezione che oppone laicità ed atto di fede. Laico è ogni credente non superstizioso. Laico è ogni non credente che sviluppi la propria ricerca senza mai assolutizzare o idolatrare il proprio relativo punto di vista, e insieme sappia ascoltare la profonda analogia che lo lega alla domanda del credente”. (Massimo Cacciari Repubblica, 29 ottobre 2003).

1.1.  L’uomo-persona.

Per il tema proposto alla nostra attenzione ho scritto che farò riferimento alla concezione dell’uomo come “persona”.

Ma chi è l’uomo? Ci si trova di fronte a una situazione paradossale. Da un lato la riflessione filosofica nel corso della storia appare legata all’antropologia culturale, dall’altro lato ci si muove, oggi, in un esasperato pluralismo antropologico. Il modello etico cui mi riferisco è quello personalistico, quello che – ritengo – può e deve essere assunto da una bioetica che intende custodire e promuovere la “verità intera” dell’uomo e che trova il criterio morale a partire dal valore stesso dell’uomo in quanto persona (5).

Dire che l’uomo è persona significa esplicitare la realtà più profonda e più caratteristica che lo contraddistingue, quella che sta alla sua radice e che gli conferisce la propria originalità.

Dire che l’uomo è persona significa riconoscere che l’uomo va considerato nella sua “totalità unificata” configurandolo come essere inscindibilmente corporeo-psichico-spirituale.

Dire che l’uomo è persona significa riconoscere l’uomo come realtà sociale. L’uomo-persona è un essere in dialogo e in comunione con i suoi simili; è un “io” aperto al “tu” e quindi ordinato al “noi”.

Dire che l’uomo è persona significa considerare l’uomo come realtà giuridica. Ogni uomo, uguale all’altro per natura e dignità, nel rapporto associativo con i suoi simili, ha diritti insopprimibili, inalienabili, derivanti non da un riconoscimento di un’autorità esterna, ma innati all’uomo stesso e universali, propri di ogni uomo, senza emarginazione alcuna. Fra tutti questi diritti, quello alla vita è il fondamentale; quello alla salute è lo stretto corollario.

Dire che l’uomo è persona significa accettare l’uomo come realtà etica e realtà religiosa. Proprio perché persona, l’uomo è in sé un valore oggettivo, trascendente e intangibile. Quindi normativo. Ne consegue che il rispetto dell’uomo-persona deve diventare il criterio morale intangibile.

1.2.  La formazione etica.

Nell’ambito del complesso quadro formativo che accompagna un individuo nella maturazione della propria personalità, l’aspetto etico ne costituisce il nucleo centrale, il motore, l’anima. Di conseguenza, se accanto alla preparazione tecnico-scientifica (indispensabile perché ciascun individuo possa esercitare con responsabilità la propria specifica professione) non trova spazio un’altrettanto preparazione etico-filosofica, il soggetto che ne scaturisce non sarà un individuo completo. Sarà soltanto un tecnico, uno automa, incapace di relazionarsi con il soggetto-oggetto delle sue attenzioni: l’altro, anch’egli uomo, uomo-persona.

Non è di oggi l’incrocio o l’intreccio fra l’etica e le professioni. Ad esempio, per coloro che esercitano la professione di medico sin dall’antichità esiste un codice di comportamento che è ancora profondamente radicato nel costume: il cosiddetto “giuramento di Ippocrate”. Ovviamente, oggi i problemi che si presentano ai medici sono assai più complessi di quelli di una volta e sono accompagnati spesso da un drammatico senso di urgenza: sono nuovi, svincolati da “precedenti” ai quali rifarsi. Ne deriva, quindi, la necessità di approfondire nel modo più sistematico possibile i problemi etici connessi con l’evoluzione biomedica contemporanea: è così che nasce e si sviluppa la “bioetica”.

L’etica entra di diritto nei vari campi delle attività umane, specialmente in quello medico sul quale mi soffermo in modo particolare.

L’etica, che non deve intendersi come una sorta di “morale del medico”, è da accogliere come interna consapevolezza del senso e dei fini della professione e dei suoi gesti, in una visione globale e unitaria dell’uomo e dei suoi problemi, in modo da ridare purezza al concetto – già intuito in antico- che promuovere la salute significa perseguire l’“eucrasia”, come diceva Ippocrate, anche attraverso le nuove strade, irte di nuovi e spinosi problemi, della medicina moderna.

Sarà allora possibile iniziare a dare una risposta a una sequenza di domande che il medico si pone quotidianamente: cosa devo fare in questo specifico caso? Quali principi devono guidare i miei gesti? Dipendono da una semplice analisi concettuale, descrittiva o normativa?

Il medico non può fare a meno dell’etica. Essa, come sostiene Géraud, “è per il medico ciò che il faro rappresenta per il navigante. Da una parte il faro illumina l’ostacolo da evitare; dall’altra parte, spaziando sull’orizzonte, il faro invita a prendere il largo e rende possibile la scoperta”.

L’atto medico, nel suo complesso, è autentico quando competenza ed etica sono sincrone ed esso diventa, allora, conoscenza applicata a scopi umani.

Il medico ha a che fare con un suo simile: il malato è persona umana la cui dignità e libertà vanno costantemente rispettate e amate. Il malato non potrà mai essere solo esclusivamente “un caso clinico”, “un oggetto” da analizzare in tutte le sue parti. Nel suo procedere tecnico e scientifico, il medico, non tralasciando nulla che, proveniente dalla tecnologia e dalla scienza, possa migliorare la diagnosi o la terapia per il paziente, sa che l’unico “limite” che incontra è rappresentato dall’uomo-persona, l’unico vero “valore” da rispettare, sempre e comunque.

La necessità di sancire solennemente dei principi è nata dall’esigenza di una riflessione e dalla fondamentale affermazione che ne deriva: il soggetto-oggetto dell’indagine scientifica è l’uomo. Egli va rispettato in tutti i suoi diritti, primo fra tutti il diritto alla vita.

Oggi, di fronte ai progressi della biologia e della tecnologia biomedica che, in particolare, hanno permesso all’uomo di arrivare a controllare i suoi stessi costituenti genetici, di fronte “a una scienza che è in grado di dare origine alla vita umana in laboratorio, ma che è sfacciatamente incapace di dire quale sia il senso della vita e cosa sia propriamente umano” (6) è necessario il richiamo alla responsabilità.

Lo sottolinea anche il filosofo Hans Jonas, che così scrive nella prefazione del suo testo “Il principio responsabilità” (7): “Il Prometeo, irresistibilmente scatenato, al quale la scienza conferisce forze senza precedenti e l’economia imprime un impulso incessante, esige un’etica che mediante autorestrizioni impedisca alla sua potenza di diventare una sventura per l’uomo. La consapevolezza che le promesse della tecnica moderna si sono trasformate in minaccia o che questa si è indissolubilmente congiunta a quelle, costituisce la tesi da cui prende le mosse questo volume. Tutto qui è nuovo, dissimile dal passato sia nel genere che nelle dimensioni. Ciò che l’uomo è oggi in grado di fare e nell’irresistibile esercizio di tale facoltà è costretto a continuare a fare, non ha eguali nell’esperienza passata, alla quale tutta la saggezza tradizionale sul comportamento giusto era improntata”.

Dunque etica e scienza devono armonizzarsi (8). Fin qui sono tutti d’accordo. Più difficile è stabilire in che cosa consista tale armonia. In questo sforzo che necessariamente deve vedere uniti chi si occupa di scienza e chi si occupa di etica, si gioca il futuro dell’uomo.

Nel contesto attuale è però facilmente “riscontrabile in tanti un atteggiamento di rifiuto dell’etica, – ricorda Dionigi Tettamanzi (9) – spesso per un’errata interpretazione negativa o proibizionista dell’etica stessa: come se questa comportasse sempre e solo una serie di proibizioni, destinate pertanto a bloccare la scienza e la tecnica. In altri troviamo una specie di allergia al discorso etico, come se questo costituisse una minaccia alla propria libertà e alla propria autonomia. Si tratta, come possiamo facilmente constatare, di linee culturali molto diffuse, che danno origine a una mentalità comune e che riguardano tutti o quasi i più svariati problemi della vita. In questo senso si suole parlare di “crisi del senso morale”: si tratta di una crisi che, il più delle volte, nasce e cresce sul terreno di una interpretazione pesantemente soggettivistica e individualistica dei problemi della vita, come se il bene e il male fossero individuati e decisi dal singolo individuo a partire soltanto dalla sua opinione o convinzione soggettiva, per non dire arbitraria. In una simile prospettiva, non è difficile avvertire che alla radice di questa crisi ne sta un’altra, molto più grave e deleteria: la crisi circa la verità, come qualcosa che non è inventato o costruito dall’uomo e quindi non è da lui manipolabile, ma che all’uomo si offre come suo bene”.

L’aspetto etico riguarda l’uomo in toto, considerato cioè in tutte le sue componenti e dimensioni. La considerazione etica, “scende alle radici stesse dei valori e delle esigenze: valori ed esigenze che, al di là della loro molteplicità e varietà, esprimono e rimandano al Valore supremo e all’ Esigenza ultima, ossia al significato dell’uomo in quanto uomo” (10).

Sulla base di questa premessa è possibile analizzare più in profondità gli aspetti relativi al problema della formazione etica del medico.

Essa è necessaria in quanto:

1.  il contesto culturale odierno, entro il quale si trova a operare il medico, preferisce privilegiare la super tecnologia plurispecialistica a discapito del rapporto umano irrimediabilmente alla ricerca di un perché della sofferenza, della malattia, della morte. Oggi, ricorda Hans Jonas, “tremiamo nella nudità di un nichilismo che unisce il massimo di potere intorno ai mezzi con il minimo di sapere intorno agli scopi” (11);

2.  la frammentazione e la disseminazione del sapere scientifico sfida il potere sintetico della ragione ritenuta inidonea a cogliere la visione dell’insieme, aprendo spazi sempre più grandi a semplificazioni ed irrigidimenti ideologici (12);

3.  la profonda crisi che ha colpito l’esercizio della medicina (è arte?, è tecnica?, è scienza?) sembra non trovare vie d’uscita. Il passaggio culturale da una medicina della malattia a una medicina per la salute, ha modificato fortemente il contesto sociale e sanitario nel quale si svolge la professione del medico, e notevolmente aumentato il numero dei professionisti, laureati o diplomati, abilitati a svolgere mansioni e interventi rivolti alla popolazione, anche per “l’importazione” di figure professionali, prima inesistenti nel nostro Paese, proposte e recepite dalla nostra legislazione in base alle Direttive europee. Stiamo assistendo ad una divaricazione tra medicina e sanità. (13) La divaricazione più preoccupante è tra i “fini” del sistema sanitario e i “fini” della medicina. Nel primo caso prevale l’intento economicistico, nel secondo caso si assiste ad un crescente controllo dei comportamenti professionali e attraverso ciò ad una subordinazione dei fini in quanto tali. Da questo divario di “qualità” tra medicina/sanità nasce anche il problema della delegittimazione sociale della medicina e, di conseguenza, della perdita di credibilità del medico. A fronte di una crisi paradigmatica della medicina si risponde con una sanità dominata da una logica economicistica, nella quale si consuma un processo crescente di delegittimazione sociale che prima di tutto riguarda il medico. Oggi la medicina si trova tra la spada e il muro. Da una parte “l’esigente”, dall’altra “i conti dello Stato”.

Di fronte a questa analisi, occorre riaffermare che il medico nel momento in cui presta la sua opera al malato, realizza un rapporto interpersonale contrassegnato da due fondamentali momenti: il primo di natura tecnica che si avvale della propria competenza e professionalità; il secondo di natura etica: il medico è al servizio della persona malata.

Il rapporto “umano” fra medico e paziente non può essere sostituito da alcuna tecnologia, anche la più sofisticata perché esso nasce, come scrive Pedro Lain Entralgo, (14) “dal legame che si stabilisce tra di essi per il fatto di essersi incontrati, l’uno come malato, l’altro come medico; la natura propria di tale legame dipende anzitutto dallo stato di necessità dell’uno e dalla capacità di aiuto tecnico che possiede l’altro”.

Secondo Entralgo, nella realtà unitaria del rapporto medico va sottolineato, in particolare, l’aspetto umano. Soffermandosi su questo aspetto egli fa notare che il comportamento usuale oscilla fra il cosiddetto “rapporto oggettivante” e quello “interpersonale”.

a) Il rapporto oggettivante si stabilisce quando uno dei due soggetti coinvolti (in questo caso il medico) cerca di trasformare l’altro (il paziente) in un puro oggetto, privandolo della propria libertà personale, riducendolo a semplice cosa. L’altro diventa così “spettacolo” (curiosità scientifica, interesse professionale) e “strumento” (occasione di essere modificato, utilizzato) con possibilità di essere trattato sia con atteggiamenti di amore che di odio (“contemplazione amorosa, contemplazione ostile, manipolazione amororosa, manipolazione ostile”).

Quando tale tipo di rapporto viene messo in atto, il paziente non viene trattato da soggetto, ma da oggetto; non viene considerato secondo ciò che egli è in se stesso e cioè nella sua soggettività di persona umana.

b) Quando invece si agisce nei confronti dell’altro nel rispetto della sua persona, si realizza un rapporto interpersonale valido.

“È lapalissiano – riflette Entralgo –: il mio rapporto con un altro essere umano è interpersonale quando lui e io ci consideriamo e ci trattiamo come persone. Qualunque sia l’idea filosofica che si abbia dell’essere personale (quella di Boezio, di Descartes, di Kant, di Scheler, quella di Ortega o di Zubiri), lui e io ci consideriamo e ci trattiamo come esseri alla cui realtà individuale appartengono la vita, l’intimità, l’intelligenza, la libertà e la capacità di appropriazione. Un soggetto è persona in quanto, per vivere, realizza atti intelligenti, liberi e appropriatori, vale a dire suoi, in quanto contribuiscono a fare se stesso, e come tali li vive nel suo foro intimo. Ciò equivale a dire che l’attività costitutiva e distintiva della relazione personale deve essere la realizzazione empatica degli atti con cui l’altro realizza la sua condizione di persona; e in modo più immediato e psicologico, le esperienze esistenziali con cui tali atti si rendono più o meno coscienti. Il rapporto interpersonale, insomma, è una convivenza empatica mediante una sequenza di esperienze esistenziali e di atti”.

Si tratta, insomma, di un “incontro” fra due persone.

1.3.  Come favorire l’educazione etica del medico? (15)

Il 7 settembre 1991 il Comitato Nazionale per la Bioetica ha prodotto un documento su “Bioetica e formazione nel sistema sanitario” proprio perché rilevava la “crescente richiesta di informazione-formazione in tema di etica pubblica, data anche l’urgenza dei problemi etici connessi con l’applicazione sempre più vasta di nuove tecniche nell’ambito sanitario, cui corrispondono le esigenze di una effettiva comprensione dei problemi umani legati alle malattie e alla sofferenza”.

Nel documento vengono sottolineati importanti aspetti, alcuni dei quali ricordo qui di seguito:

1.  “gli obiettivi della formazione per operare in sanità devono fare riferimento a presupposti concettuali, a principi e valori, che il più possibile condivisi nel pluralismo culturale, diano contenuti etici alle scelte metodologiche”;

2.  “la qualità del processo formativo dipende oltre che dai contenuti dei curricula, dalla metodologia pedagogica, e questa avvertenza metodologica è condizione per una didattica valida ed eticamente corretta”;

3.  “è impegno etico assicurare una equilibrata formazione nei tre ambiti dell’insegnamento-apprendimento, del saper conoscere, del saper fare e del saper essere”;

4.  “vanno considerati gli arricchimenti che alla formazione possono venire oltre che dall’apprendimento della teoria e della prassi della comunicazione umana, in verità irrinunciabile, dall’epistemologia scientifica, dalla cultura filosofica, dall’insieme delle discipline che gli anglosassoni chiamano “humanities”;

5.  “per la formazione alla bioetica sorge il problema della creazione di un corpo docente, attraverso l’integrazione di competenze disciplinari diverse e, auspicabilmente, con la formazione di formatori con una preparazione speciale, multidisciplinare, medico-scientifica, epistemologica e filosofica, che siano garanti delle necessarie integrazioni”.

Resta in tutta la sua complessità il problema di circoscrivere nel modo più completo possibile il percorso da seguirsi per una formazione alla bioetica. Sottolinea, in questo senso, il Comitato Nazionale per la Bioetica nel testo sopra citato: “La difficoltà di definire con esattezza la bioetica si spiega con la diversità dei modi di pensarla nel pluralismo culturale. Per questa complessità dovuta allo stesso carattere multidisciplinare della riflessione in oggetto, risultano imprescindibili una consapevolezza epistemologica specifica e, con tale consapevolezza, un confronto sul piano epistemologico delle diverse posizioni culturali di fronte ai molteplici problemi che la bioetica pone”.

Detto questo, occorre sottolineare come l’educazione etica rappresenti un processo attraverso il quale le norme e le regole, tipiche della professione esercitata, illustrate e fatte conoscere dai docenti agli allievi, vengono fatte proprie (nel senso di una loro interiorizzazione) dai soggetti interessati (16).

Poiché l’etica rimanda, in ultima analisi, al concetto del bene e del male, si impone la questione dei “limiti” che l’individuo deve darsi e poiché questi non sono innati, devono necessariamente essergli presentati e fatti conoscere in maniera tale che diventino parte integrante della sua coscienza. Solo così il soggetto, ben educato, si autodisciplina perché è stato capace di introiettare in se stesso i valori e le norme.

I luoghi privilegiati dell’educazione formativa primordiale sono la famiglia e la scuola. Qui i valori non soltanto vengono predicati e annunciati, ma soprattutto vengono trasmessi con gli esempi. Se il soggetto educando coglie il nesso di coerenza fra la trasmissione dei valori e la loro messa in atto da parte di chi glieli ha presentati, sa percepire in profondità il senso dei valori stessi che risultano fortemente rafforzati. In questo modo i valori diventano criteri di orientamento delle proprie azioni. Se, invece, il soggetto educando compie un’esperienza negativa nell’osservare la non corrispondenza fra l’enunciazione dei valori e la loro coerente applicazione, non potrà che introdurre nella propria coscienza pseudo o addirittura contro-valori.

Se il ragionamento seguito sinora lo applichiamo al settore riguardante l’educazione formativa del soggetto che intende diventare medico, possiamo osservare come la scuola, in questo caso l’università, diventi palestra di vita nel bene e nel male. Come insegna le regole e le norme, può anche insegnare a non rispettarle.

Immediatamente entra in scena la figura dell’insegnante. In che modo il docente sa trasmettere i valori agli studenti perché essi possano compiere, in coerenza agli stessi, le scelte e i comportamenti richiesti dal caso specifico che si pone loro dinnanzi? Il comportamento pratico che il docente assume è esso stesso fonte di educazione, addirittura di emulazione, nel bene o nel male per lo studente? Il docente ha avuto una esperienza pedagogica tale da essere padrone anche di metodologie didattiche e non solo di contenuti scientifici e professionali? (17) Chi ha insegnato ad insegnare ai docenti?

Le risposte a tutti questi interrogativi non sono semplici. Resta chiaro e inequivocabile che la formazione pedagogica dei docenti è un’esigenza irrinunciabile.

Ma altre domande scaturiscono: esiste il docente di etica? E se esiste quale etica deve insegnare? A quali valori deve riferirsi in una società complessa come l’attuale ove diverse visioni etiche sono in contrapposizione e in conflitto insanabili?

Ogni docente è, di fatto, docente di etica perché con il suo comportamento pratico trasmette, consciamente o meno, dei valori. Diventa, di conseguenza, imperativo che gli insegnanti si rendano conto dell’importanza che i loro comportamenti hanno nella trasmissione dei valori. Da qui la indispensabilità che nel curriculum di ogni docente ci sia una formazione etica.

Ma il punto principale torna a essere il seguente: a quale etica deve fare riferimento la formazione etica? Chi stabilisce che un comportamento etico è migliore di un altro? Si può imporre una visione etica o dei valori etici a chi non li condivide? Non si tratta, ovviamente di un semplice ed ingenuo gioco di parole.

Ci si trova infatti di fronte alla domanda essenziale alla quale in tanti hanno tentato di dare una risposta. Riporto il pensiero di alcuni fra i più autorevoli.

Adriano Pessina (18) scrive: “Se si può assumere come autoevidente il principio formale per cui si deve fare il bene ed evitare il male (dove bene significa semplicemente ciò che deve essere fatto e male ciò che deve essere evitato), resta però aperta la domanda: che cosa è il bene? E per rispondere è necessario tentare di comprendere chi sia il soggetto dell’azione libera, poiché il bene morale esprime quegli atti volontari con cui ogni uomo cerca di realizzare, di portare a compimento con la propria identità umana, che si esprime nella sua individualità relazionale: su questo terreno il confronto è oggi quanto mai necessario poiché almeno qui ognuno di noi, comunque risponda alle domande sul perché ultimo dell’esistenza, è chiamato a dirsi e ad esprimere come intende pensare se stesso e i propri simili”.

Dionigi Tettamanzi (19) nell’affrontare la questione: in base a che cosa viene affermato che un intervento è lecito o meno? risponde: alla luce dei valori morali. Tuttavia, questi non costituiscono ancora il fondamento ultimo, perché possono essere diversamente interpretati e motivati.

Il fondamento ultimo e il riferimento assoluto deve essere dato dall’antropologia, cioè dal valore unico della persona umana. Al centro deve stare l’uomo in quanto tale: è il valore, e pertanto il criterio di misura e di giudizio dei problemi della bioetica. Ritorna prepotentemente la vera magna questio: chi è l’uomo? È domanda capitale, questa; dalla risposta deriva l’identità stessa della bioetica. Il pluralismo antropologico, che connota la società attuale, fa derivare tante bioetiche quante le etiche professate, così come queste derivano dalle diverse antropologie seguite.

E di fronte all’interrogativo riguardante quale bioetica seguire, Tettamanzi così afferma: “Rispondo dicendo: è la bioetica personalistica, è l’antropologia fondata e strutturata sull’uomo nella sua dignità personale, e quindi nei suoi diritti e nei suoi doveri di persona. Ma, in concreto, questo che cosa significa? In modo sintetico ed essenziale, mi limito a segnalare tre fondamentali dimensioni o valenze della persona umana: la sua totalità unificata (è un essere “inscindibilmente” corporeo-psichico-spirituale, un intreccio inscioglibile di carne-cuore-anima), la sua relazionalità (l’uomo è un “io” aperto al “tu”; non è solo “razionalità”, è anche “relazionalità), la sua eticità (è la dimensione iscritta indelebilmente nella persona come essere ragionevole e libero e come essere ordinato al fine, ossia al suo bene e alla sua vera felicità).

È evidente che nella presentazione di queste dimensioni diviene utile, se non necessario, distinguerle; ma è pure evidente che nella loro realtà risultano profondamente intrecciate e unite tra loro. Si tratta, inoltre, di dimensioni e valenze che costituiscono i criteri di giudizio e di scelta morali, i parametri di riferimento per le risposte veramente e pienamente umani e umanizzanti ai problemi concreti della bioetica: sono la bussola che ci permette di navigare nel grande oceano, spesso così agitato e burrascoso, dei problemi bioetica senza naufragare, ma con la possibilità di giungere al porto del rispetto e della promozione dell’uomo nella sua dignità personale”.

Con questa visione appaiono chiare e inequivocabili alcune conclusioni che Tettamanzi (20) offre al termine della riflessione sull’etica. Così scrive: “L’etica non è qualcosa di frenante, bensì qualcosa di liberante. Certo, alcune volte essa dice dei “no”, ma questi sono le conclusioni logicamente coerenti di altrettanti “sì”. Infatti, per poter custodire seriamente e promuovere efficacemente un bene o un valore, diventa necessario accettare una rinuncia o un divieto. Ma in questo caso, una simile rinuncia e un simile divieto solo apparentemente potranno essere qualificati come un freno, un limite, un blocco; perché, in profondità, si configurano come una liberazione, una promozione, una ragione di crescita e di perfezione. Un’altra conclusione in contrasto con la mentalità comune è la seguente: l’etica non è qualcosa di estrinseco o di sovrapposto, bensì qualcosa di intrinseco alla persona; non è imposta dall’esterno, ma è stampata dentro la persona stessa. In realtà, non sono gli altri a imporre a noi le esigenze etiche, ma è da noi stessi che provengono queste istanze: da noi stessi, ossia dal nostro stesso essere di persona, considerato nella sua struttura, nei suoi dinamismi e nelle sue finalità. L’etica, dunque, è un’istanza della persona come tale. L’etica, proprio come istanza della persona, vive scorrendo per così dire tra due poli fondamentali, che costituiscono i due elementi essenziali e necessari dell’etica stessa. Il primo polo è il vero bene dell’uomo: questo vero bene è il fine, il senso, la meta del vivere e dell’operare dell’uomo. Per questo l’uomo è nato fatto per il vero bene, è dunque polarizzato a esso. Solo se segue questa sua polarizzazione, e quindi solo se desidera, ama e compie il vero bene, l’uomo si realizza come uomo, porta a compimento la sua “umanità”, ottiene quella felicità di cui ha fame e sete in tutte e al di là di tutte le cose. Il secondo polo è la libertà dell’uomo. Sì, di fronte al suo vero bene l’uomo è libero, e con questa sua libertà egli “tiene in mano se stesso”, come direbbe il grande san Tommaso d’Aquino. Ma in che modo l’uomo si “tiene in mano?” I modi sono due: il modo semplicemente “arbitrario”, per cui l’uomo può dire o di sì o di no al suo vero bene; e il modo propriamente “responsabile”, per cui l’uomo dice di sì al suo vero bene. È questa la vera libertà, la libertà matura, quella che dà la possibilità all’uomo di essere se stesso, e dunque di essere pienamente coerente con i suoi valori e con le sue autentiche esigenze. Possiamo allora dire che: senza il vero bene dell’uomo, come suo fine, e senza la libertà, come sua condizione, non si dà etica”.

Francesco D’Agostino (21), sottolinea come si continui a pensare “la morale come a un sistema, o a una costellazione che dir si voglia, di comandi, di imperativi, di norme o di precetti, insomma come a un insieme di proposizioni precettive, come a un vero e proprio codice che attende solo l’intervento di uomini di buona volontà per essere tradotto nella prassi. Un’etica pensata in siffatta maniera dà soddisfazione alle ansie logistiche e giuridistiche di tanti spiriti e di altrettanti eticisti, ma non coincide con l’etica che vive nei cuori, che crea drammatiche conflittualità, che attiva dubbi angosciosi e casi di coscienza. Il fatto è che prima ancora che codice o sistema di norme, l’etica è piuttosto piena esperienza di vita; è la nostra casa, il luogo in cui abitiamo, il compito che ci sentiamo chiamati a svolgere, lo spazio che ci costruisce nella nostra identità e che noi dobbiamo difendere se vogliamo difendere il nostro io, se non vogliamo smarrire noi stessi. Possiamo anche (e a volte addirittura dobbiamo) tradurre questo spazio nelle forme di un discorso strutturato normativamente, […] la realtà è che quando riduciamo l’etica a norma ipostatizziamo e cristallizziamo noi stessi, la complessità irriducibile delle nostre esperienze e quelle esigenze profonde di identità alle quali non possiamo rinunciare senza rinunciare al nostro io”.

Ecco allora la necessaria consapevolezza che il sapere scientifico possiede una irrinunciabile dimensione etica. Quel sapere deve diventare parte integrante del proprio io, di se stessi, della propria precipua identità. Così continua D’Agostino: “Non esiste la sapienza, esistono i sapienti; e l’uomo che è sapiente perché sa, sa perché vuole sapere, perché rispetta il sapere; sa perché, in quanto sapiente, non rinuncerebbe mai al proprio sapere, delegandone pigramente la gestione, l’approfondimento e la trasmissione ad altri. La coincidenza tra etica e scienza, sottoquesto profilo, è totale”.

Il sapere che acquisisce il medico negli anni della sua preparazione e formazione è costituito da un sapere astratto che potrebbe essere patrimonio anche di chi non è medico . Quel sapere astratto deve focalizzarsi davanti al caso concreto grazie a una mediazione etica. Per questo, rimarca D’Agostino, il paziente manifesta al medico gratitudine: “Chi sente in cuor suo il dovere di ringraziare il medico per quanto costui ha fatto per lui, si riferisce insieme alla sua scienza e alla sua coscienza, ringrazia contestualmente lo scienziato e l’uomo”.

“La scienza si ‘sa’ e l’uomo si ‘comprende’” ha affermato il clinico spagnolo G. Mara[image: ]on (22) secondo il quale l’umanesimo va inteso come “una delicata attitudine, spontanea, quasi automatica, per dare trascendenza di eternità, e pertanto di interpretazione serena, misericordiosa e chiara, alla realtà che ci offre l’esistenza di ogni giorno. Per questo è necessario ‘comprendere’ tutto, che è più che ‘sapere’ tutto”.

Il medico, eticamente formato, deve essere allo stesso tempo scienziato ed umanista. Non deve solo sapere che cos’è la malattia, ma anche capire il malato.

Se così è potrà allora comprendere e gustare appieno lo straordinario pronunciamento di Paolo VI del 22 marzo 1965: “E infine siete medici: a tale sorte, a tale merito “nullum par elogium”. Assistere, curare, confortare, guarire il dolore umano, assicurare e restituire all’uomo vita sana ed efficiente, quale altra attività può essere per dignità, per utilità, per idealità (dopo, ma a fianco di quella sacerdotale), superiore alla vostra? Quale altro lavoro può più facilmente del vostro, con un semplice atto interiore di soprannaturale intenzione, diventare carità? Cioè salire ai vertici dei valori umani, anzi iscriversi, come appunto la carità che mai morirà, fra quelli eterni?”.

Chi ha responsabilità educative nel campo dell’istruzione medica non può non riflettere e non richiamare costantemente a se stesso che cosa significhi realmente essere docente e maestro.

Sulla base di questa premessa possiamo ora analizzare gli aspetti etici relativi al problema della disabilità.

2.  La disabilità.

Quando l’uomo, a prescindere dal suo sesso, età, stato sociale, religione, si viene a trovare in situazioni di “grande dipendenza” sente dentro di sé un unico grande desiderio: quello di essere aiutato, accolto, amato. Se tale desiderio non viene soddisfatto, si apre la porta alla disperazione: la vita, in quelle condizioni, non ha alcun senso.

L’invito che ci viene rivolto è, allora, quello di guardare con speranza alla vita anche nelle condizioni di malattia e di grave disabilità; è un appello a dedicare risorse intellettuali ed economiche alla ricerca medica per le malattie tuttora senza cure; è un monito per richiamare tutti alla responsabilità perché la società aiuti e non lasci nell’isolamento queste persone. Se così non fosse, sarebbe la società stessa ad aumentare e a facilitare la disabilità.

Il disabile è persona, a tutti gli effetti. È, quindi, valore da difendere e da tutelare.

La persona disabile è sempre un soggetto di diritti non a causa della disabilità che lo connota, ma per l’incommensurabile dignità umana che lo contraddistingue.

In altre parole: non esiste il disabile.

Esiste l’uomo che, se pur limitato da condizioni fisiche o psichiche particolari, rimane ed è persona umana. Non è l’altro da me (genitori, stato, opinione pubblica) che può riconoscere a me pochi o tanti diritti, primo fra tutti quello che mi permette o meno di vivere. Ne posso accettare, in nome di una “giustizia giusta”, la teoria che ritiene che solo gli individui umani che sappiano esercitare la propria libertà e autodeterminazione hanno pari diritti e dignità. Proprio perché sono uomo, io valgo, ho una mia intrinseca dignità, sono titolare di diritti anche se mi trovo condizionato da malattia, povertà, solitudine, estrema fragilità. Per questa ragione occorre contrastare la mentalità che vuole negare diritti e dignità al debole, all’indifeso, al disabile e deve sorgere e svilupparsi una nuova cultura che all’assistenzialismo sostituisca la solidarietà di un consapevole comune cammino. Molto spesso il disabile viene giudicato aprioristicamente sulla base dei pregiudizi dominanti nel momento storico in cui si trova a vivere e gli atteggiamenti più diffusi sono quelli della sua emarginazione ed esclusione, perché è un “diverso”.

Descrive molto bene l’intangibilità del criterio morale dell’uomo in quanto persona Romano Guardini (23) che così si esprime: “… la vita dell’uomo non può essere violata perché l’uomo è persona. Persona significa capacità all’autodominio e alla responsabilità personale, a vivere nella verità e nell’ordine morale. La persona non è un che di natura psicologica, ma esistenziale. Non dipende fondamentalmente da età, o condizioni fisico-psichiche o doti naturali, ma dall’anima spirituale che è in ogni uomo. La personalità può essere inconscia come nel dormiente; tuttavia esige già una tutela morale. In generale è pure possibile che non si attui perché mancano i presupposti fisio-psichici, come nei pazzi o negli idioti; ma l’uomo civile si distingue appunto dal barbaro perché la rispetta anche in un simile involucro. Può essere nascosta come nell’embrione, ma già vi è e col proprio diritto. La personalità dà all’uomo la sua dignità; lo distingue dalle cose e ne fa un soggetto. Una cosa ha consistenza, ma non in proprio; effetto, non responsabilità; valore, non dignità. Si tratta alcunché come cosa, in quanto lo si possiede, lo si usa, e per finire lo si distrugge, vale a dire – per gli essere viventi – lo si uccide. La proibizione di uccidere l’uomo rappresenta il coronamento della proibizione di trattarlo come cosa. Il rispetto per l’uomo in quanto persona è una delle esigenze che non ammettono discussione: ne dipendono la dignità ma anche il benessere e alla fine la durata dell’umanità. Se questa esigenza viene messa in forse, si cade nella barbarie.”

Il disabile, dunque, è a pieno titolo “persona”, cioè soggetto umano titolare di diritti innati e inviolabili.

Sono molti, però, a ritenere che i disabili non in grado di esercitare la loro autonomia, privi di coscienza e di capacità decisionali non siano persone. A questo riguardo, è significativa la presa di posizione di Rita Barbuto della Disabled People’s International Italia (24) che riporto: “Ritengo che il loro è terrore della disabilità, degli altri e della propria. Una disabilità rimossa, nascosta che ogni volta che si trovano di fronte ad una persona disabile ritorna a galla. Se si fanno scomparire tutte le persone disabili dalla terra nessuno mi ricorderà più che lo sono anch’io, questo è quello che si nasconde dietro ai loro discorsi razionali e improntati sullo’utilitarismo. La loro disabilità non si vede ma c’è ed ogni persona disabile che vedono gliela ricorda e loro non vogliono, quindi è meglio lasciarli morire. Vorrei dire che la loro è una disabilità esistenziale. Sono integri fisicamente e mentalmente, ma la loro esistenza è limitata perché non conoscono il vero senso dell’essere uomo che trascende la forma e l’apparenza. La disabilità è un’occasione. Non camminare vuol dire camminare su vie dove non c’è bisogno delle gambe, dove non c’è bisogno del corpo. Vuol dire navigare su altri livelli, vuol dire percorrere strade che per molte persone dette ‘normali’, come Singer, sono impensabili, impercorribili e irraggiungibili. Si è vero la vita delle persone disabili, che siano bambini o adulti, è sicuramente difficile e accompagnata dal dolore. Il dolore non è il frutto di una colpa da espiare per tutta la vita. Non c’è un Dio sadico che ha deciso di punirci perché abbiamo commesso una colpa. No, il dolore è il fuoco, il fuoco nucleare. Come il fuoco nucleare porta alla fusione e quindi a creare nuovi elementi, così il dolore/fuoco nella vita umana serve a distruggere le cose inutili, a ripulirci e al suo calore creare un nuovo essere. Senza dolore non c’è trasformazione, non c’è crescita. Ciò che per una persona è motivo di dolore può essere una fucina, una fabbrica di possibilità. La disabilità può essere l’unica via per poter raggiungere, realizzare il proprio progetto esistenziale”.

2.1.  Il disabile ha diritto a vivere?

Eppure, nonostante l’esistenza di questa e di altre Carte, oggi è forte la tentazione, sempre attuale, di mettere fine alla vita di quelli che la società chiama “disabili”.

Nel novembre 2006 i giornali (25) riportano la notizia: “Uccidiamo i neonati disabili”. Da Londra il Royal College of Obstetricians and Gynaecologists (RCOG) richiede “Dateci la possibilità di uccidere i neonati disabili” in un documento indirizzato al Nuffield Council on Bioethics, una influente Commissione privata di Bioetica impegnata a pubblicare un rapporto sulle decisioni critiche in medicina fetale e neonatale. Il Collegio dei ginecologi e ostetrici londinesi chiede che si apra il dibattito sull’eutanasia attiva in nome del bene superiore delle famiglie, per risparmiare ai genitori il fardello emotivo e il peso economico della cura per un bambino gravemente disabile. L’associazione britannica sostiene paradossalmente che la possibilità dell’eutanasia sui bambini limiterebbe il ricorso all’aborto tardivo: “Se fosse possibile l’intervento deliberato per uccidere i bambini – recita il documento – ciò potrebbe prevenire alcuni aborti tardivi in quanto i genitori sarebbero rassicurati sulla continuazione della gravidanza prendendosi un rischio sull’esito (della gravidanza)”. In altre parole: laddove i genitori non vogliono un bambino malato e le ecografie mettono in evidenza la possibilità di un grave handicap ma non la certezza, i genitori stessi possono portare avanti la gravidanza, controllare il bambino che nasce («l’esito”) e se è «buono» lo tengono altrimenti lo uccidono.

Una forte reazione contraria viene intrapresa da Simone Aspis, del British Council of Disabled People, che sostiene come il messaggio diffuso sia “essere disabili è una brutta cosa e gli adulti disabili valgono meno degli altri membri della società”.

John Wyatt, neonatologo all’University College Hospital di Londra, afferma che “la maggior parte dei medici e del personale sanitario è convinta che l’introduzione della possibilità dell’uccisione intenzionale nella pratica medica cambi la natura fondamentale della medicina stessa, trasformandola in una forma di ingegneria sociale dove lo scopo è massimizzare i benefici per la società e minimizzare la presenza di quelli che sono considerati senza valore”.

Il Sunday Times sottolinea come l’avanzamento della medicina è tale che permette oggi la sopravvivenza di feti dalle 23 settimane, molti dei quali soffrono o soffriranno di gravi handicap. E il costo per la collettività, riporta il giornale, è notevole e non solo per la cura dei disabili: ogni posto letto per la cura intensiva neonatale costa l’equivalente di 1.500 euro al giorno e bambini estremamente prematuri possono richiedere una cura intensiva per quattro mesi.

Peter Singer, filosofo che ha assunto la cattedra di bioetica all’Università di Princeton, è l’ideatore delle teorie che soggiacciono alle decisioni delle autorità sanitarie inglesi.

A proposito del concetto di persona, Singer così si esprime (26): “L’uso del termine ‘persona’ risale ai primi giorni della cristianità, con lo sviluppo della dottrina della trinità. Boezio enfatizzò la ‘natura razionale’ come il tratto distintivo della persona. Se assumiamo come moralmente significanti queste caratteristiche nella distinzione fra persone e altri essere, è immediatamente evidente che non c’è fondamento nella linea tracciata fra esseri umani e altri animali. Al contrario, riguardo a queste caratteristiche, alcuni esseri umani non le hanno e alcuni animali non umani le possiedono. I feti umani, i bambini appena nati e gli esseri umani intellettualmente disabili non possiedono razionalità, autonomia, autocoscienza e capacità di comprendere che esistono nel tempo. Mentre gli scimpanzé e i grandi primati hanno queste capacità, almeno in certo grado. Su queste basi possiamo dire che alcuni esseri umani non sono persone mentre alcuni animali non umani lo sono.”

Se andiamo a rileggere il concetto di ‘persona’, richiamato prima ed espresso da Romano Guardini, appare in tutta evidenza la gravità etica delle affermazioni di Singer che alla domanda: “Lei ha sostenuto la necessità di porre fine all’esistenza di bambini handicappati e con una prognosi severa”, così risponde: “[…] la ragione del lasciarli morire era la miserevole vita che avrebbero condotto e la cura dei bambini che sarebbe diventata un peso per i genitori. Ma molti di loro non morivano rapidamente, alcuni vivevano per mesi, altri non morivano affatto. Non era una politica desiderabile. La decisione morale era se un bambino handicappato dovesse vivere o morire. Una volta presa la decisione, la morte del bambino, abbiamo pensato che dovesse venire in modo umano. La decisione se il bambino debba morire o no deve essere presa sulla dettagliata conoscenza della sua condizione, sulla situazione della famiglia e sulla possibilità di rifiuto dei genitori. Una questione è se il bambino appena nato abbia lo stesso diritto alla vita di un adulto. Io non lo penso. Gli infanti possono provare dolore e devono essere protetti dalla sofferenza, ma non hanno consapevolezza e non sanno concepirsi nel tempo, nel futuro. Se il bambino ha una condizione incompatibile con un anno o più di vita, ma sarà accompagnata da sofferenza in quel periodo, l’eutanasia è nell’interesse del bambino. E deve essere eseguita. Anche se il bambino potrà avere una vita senza eccessiva sofferenza, come nel caso della sindrome di Down, ma i genitori pensano che sia un peso eccessivo per loro e vogliono averne un altro, penso sia ragionevole considerare gli interessi del futuro bambino. I genitori possono a buon diritto dolersi che sia nato loro un bambino malformato. In questo caso l’effetto della morte del bambino sui genitori può essere una ragione per ucciderlo, piuttosto che contro. Se possiamo stabilire criteri per decidere a chi deve essere permesso di morire e chi deve essere invece curato, allora possiamo stabilire dei criteri per decidere chi dovrebbe essere ucciso”.

In merito poi al problema della “qualità della vita” così Peter Singer continua: “Non tutti gli esseri umani hanno diritto alla vita soltanto perché sono essere umani. Io sono dalla parte dei sostenitori della ‘qualità della vita’. Il feto non ha autocoscienza e alcun senso della propria esistenza nel tempo. Non può sperare, non sa che cosa sia il futuro. Per questo non ha diritto alla vita. Non penso che l’uccisione di un feto o di un bambino sia moralmente equivalente con l’uccisione di un essere razionale e autocosciente. Ovviamente uccidere un bambino non è moralmente indifferente. Ma il torto consiste nel danno alla donna incinta, che ha concepito quel bambino. La morte del feto e del bambino è una tragedia per i genitori, non per il feto o il bambino”.

Penso che la gravità di queste espressioni richiedano un sussulto nella mente e nel cuore di chi crede nei diritti umani universali.

La Dichiarazione Universale dei Diritti dell’Uomo, adottata dall’Assemblea Generale delle Nazioni Unite il 10 Dicembre 1948, all’art. 1 recita: “Tutti gli esseri umani nascono liberi ed eguali in dignità e diritti. Essi sono dotati di ragione di coscienza e devono agire gli uni verso gli altri in spirito di fratellanza”. E all’art. 3 proclama solennemente che: “Ogni individuo ha diritto alla vita, alla libertà ed alla sicurezza della propria persona”.

Se questi principi non fossero stati accettati che ne sarebbe stato di Henry de Toulouse-Lautrec, Giacomo Leopardi, Vincent Van Gogh, Gustave Flaubert, Marcel Proust, Stephen Hawking, Andy Wharol, Ludwig van Beethoven… (tanto per citarne alcuni)?

2.2.  Chi decide per il diritto alla vita delle persone con disabilità?

Giampiero Griffo (27), membro del Consiglio Mondiale di Disabled Peoples’ International, sostiene che i medici si arrogano la competenza di valutare la bassa qualità della vita delle persone con disabilità partendo solo da considerazioni mediche, spesso distorte. In realtà la qualità della vita delle persone con disabilità – come quella di qualsiasi persona – non dipende dalla condizione soggettiva della persona, bensì dal livello di inclusione della società che li accoglie e dalle risorse che mette loro a disposizione (istruzione, ausilii, servizi, etc.). Nella maggioranza dei casi la persona con disabilità riceve vari svantaggi dalla società, che molto spesso dimentica che ci siano viaggiatori in sedia a rotelle, impiegati non vedenti, studenti sordi, e così via. Inoltre, ricorda Griffo, la qualità della vita di una persona con disabilità dipende anche dai comportamenti, dai sostegni e dalle risorse della famiglia, dall’ambiente di vita, dalle differenti istituzioni responsabili ad intervenire e, quando adulto, dalla stessa persona con disabilità. È solo un pregiudizio, sottolinea ancora, attribuire una modesta qualità della vita alle persone con disabilità, rammentando che la disabilità, secondo l’Organizzazione Mondiale della Sanità, è data dall’interazione tra le persone con disabilità e le barriere ambientali, inclusi gli atteggiamenti e le immagini discriminatorie che la società produce.

Alcuni studiosi sottolineano come le nuove tendenze interpretative della genetica umana e le ideologie culturali e politiche che la sostengono lavorino contro questa definizione e promuovano il concetto che la persona con disabilità sia, né più né meno, la sua stessa disabilità. Una medicalizzazione della disabilità, questa,che incrementa la discriminazione e conferisce sostegno al massiccio impegno finanziario solo per la ricerca sulla genetica umana, a scapito delle azioni contro gli ambienti fisici e sociali disabilitanti. Sono gli effetti negativi dell’interazione con questo ambiente a produrre disabilità, non le disabilità, siano esse di origine genetica o, come nella gran maggioranza dei casi, causate da malattia, incidente o conflitto armato.

Nella Dichiarazione Universale sul Genoma Umano e i Diritti Umani, 1997, sta scritto: “Ciascuno ha diritto al rispetto della propria dignità … quella dignità che rende come imperativo il non ridurre gli individui alle sole caratteristiche genetiche e a rispettare la loro unicità e diversità” e nel Documento di Indirizzo sulla Bioetica, 1999, Inclusion Europe: “Il prodotto finale della genetica e della ricerca correlata non deve essere l’eliminazione della disabilità, ma una migliore informazione sulla disabilità, un miglior trattamento delle malattie potenzialmente disabilitanti e un miglior sostegno alle persone con disabilità”.

2.3.  Eliminare l’embrione malato?

Si direbbe proprio di sì.

L’eugenismo oggi è rappresentato dalla selezione degli embrioni attraverso la diagnosi pre-impianto. Il diritto ad avere un figlio sano è così concretamente realizzato, grazie alla scelta degli embrioni migliori da impiantare in utero. La “gente” lo vuole, la tecnica lo permette. Il futuro sarà migliore per tutti. La malattia sarà debellata perché non nascerà più un uomo malato.

Se qualcuno osa esprimere giudizi critici su questa visione, immediatamente viene etichettato quale oscurantista e catastrofista. Ma l’eliminazione dell’embrione malformato divide l’umanità in due categorie: gli abili e i disabili. Per quest’ultimi non deve esserci spazio di vita.

Jacques Testart, uno dei pionieri della fecondazione in vitro, denuncia da tempo la deriva eugenetica nella selezione degli embrioni. In un’intervista (28) concessa pochi anni fa, così si è espresso: “La diagnosi prenatale evita ‘il peggiore’. La diagnosi pre-impianto consente di avere ‘il migliore’. L’eugenetica è un fenomeno che si basa sull’illusione della scelta e dunque sulla necessità di un materiale genetico vasto tra cui selezionare in base a parametri di maggiore perfezione. Si potrà avere il bambino di propria scelta, si sceglierà secondo i criteri sanitari. Tutti i genitori vogliono evitare al proprio bambino le difficoltà di salute. Si sceglierà il più efficiente, il migliore. Questo è anche nell’interesse degli esperti che aumenteranno la loro attività. Nessuna risoluzione etica resiste all’argomento medico. Diventa possibile un intervento sociale per favorire questo fenomeno, cioè per aumentare la varietà degli individui biologici, giocando su queste lotterie genetiche, moltiplicando gli embrioni tra cui in seguito poter scegliere ciò che si chiamerà ‘il migliore’. Ma il vero progresso non è nella capacità tecnica ma nel miglioramento delle relazioni, nell’umanità, nella gioia. Dire che ‘la scienza si muove più rapidamente dell’etica’ è dire che la tecno scienza precede e predomina le scelte della società. Questa mitizzazione della genetica nasconde l’incapacità di curare alleviando la sofferenza. Questa medicina ha scelto la soppressione della vita malata. I bambini nati dopo selezione alimentano il delirio di onnipotenza della medicina. A me pare, invece, la riproposizione – a livello sociale e scientifico – della sottomissione degli schiavi a una superiore casta di padroni. È la schiavitù genetica. Jean-Jacques Kupiec e Pierre Sonigo lo hanno chiamato ‘darwinismo genetico’. Si tratta di una concezione magica dell’evoluzione”.

L’“ossessione della diagnosi prenatale” ha per Didier Siccard, presidente del Comitato consultivo nazionale di etica francese, una specificità tutta francese a causa di tre fattori: “Il primo è che queste diagnosi sono ideologicamente percepite come un progresso delle conquiste scientifiche, dei Lumi, della Ragione”, e la Francia, più di altre culture, è sensibile a questi argomenti. Il secondo fattore ha a che fare con la grande accessibilità delle tecniche di diagnosi prenatale. E il terzo, in qualche misura conseguente ai primi due, è lo spaventoso deficit di accoglienza delle persone handicappate”.

Così come si cura l’uomo malato, l’embrione, il feto, il neonato, il bambino, l’adulto, l’anziano malato vanno curati, non eliminati.

Ad esempio, oggi, la terapia genica, correttamente intesa e metodologicamente impostata, può portare alla guarigione.

Riporto il caso di due bambine, Sheila, palestinese, e Maria, colombiana, affette dalla malattia cosiddetta Scid-Ada, caratterizzata da un deficit grave delle difese immunitarie dovuto alla carenza su base ereditaria dell’enzima adenonsin-deaminasi. I piccoli affetti da questa malattia sono costretti a vivere in camera sterile e vengono definiti “bimbi in bolla”. Nel 2002, all’Istituto Scientifico Universitario Ospedale San Raffaele di Milano, Claudio Bordignon, Maria Grazia Roncarolo, Alessandro Aiuti, con i loro collaboratori del team HSR-TIGET, hanno messo in atto una procedura terapeutica che ha previsto il prelievo dalle ossa del bacino delle due bambine di una piccola quantità di midollo osseo. Da questo campione sono state estratte le cellule staminali, fatte poi crescere, con particolari tecniche, in laboratorio. Successivamente in queste cellule è stata introdotta la copia sana del gene malato grazie a un vettore virale. Le cellule staminali, così modificate, una volta reinfuse nell’organismo, hanno colonizzato nel midollo osseo ripopolandolo di cellule sane. A due anni dall’intervento, le bambine stanno bene.

È la strada della cura la via corretta, giusta, umana da percorrere per prendersi cura del malato; non certamente quella che porta alla scomparsa della malattia perché è stato eliminato il malato.

E per trovare la cura giusta, quella che porta alla guarigione, occorre ricercare.

La ricerca diventa, così, imperativo categorico per chi ha scelto la professione di medico. Nessun ostacolo alla ricerca. Anzi. Occorre contrastare l’allarmismo, spesso diffuso, basato sull’idea per la quale – come sottolinea Maurizio Chiodi (29) – “la sapienza morale rifiuterebbe tutto ciò che è ‘artificiale’, in contrapposizione a ciò che è ‘naturale’ e biologico. L’intervento umano non è affatto negativo in quanto tale. In realtà la tecnica è il frutto dell’intelligenza e della laboriosità umane. Il rischio non sono le tecniche, la sperimentazione o l’ingegneria genetica come tali, ma la riduzione di ogni scelta umana a una questione semplicemente tecnica. Il rischio opposto, il tecnicismo, sta nel dimenticare che i problemi in gioco, che hanno un’ineludibile pertinenza tecnica, hanno un’altrettanto evidente rilevanza antropologica ed etica”. “Le scienze sono necessarie, ma non bastano, perché in quanto tali, giustamente, non sanno nulla sul senso. Di questo senso sa solo quel sapere morale che riguarda le esperienze buone della vita. Una tale sapienza non è affatto una minorazione per l’autonomia dell’uomo moderno, ma è bensì il prezzo e il frutto inscritto nella fatica del vivere. In quest’ ottica sapienziale, l’etica non svolge una funzione limitante, ma promuovente, che non rifiuta ma nemmeno approva a priori una nuova tecnologia”.

Chiodi sottolinea, poi, come l’etica eserciti una sorta di ‘ermeneutica del sospetto’ intesa come “esercizio critico di responsabilità” che richiede che si evidenzino non solo le ragioni negative per cui qualcosa non deve essere fatto, ma soprattutto le ragioni positive per le quali qualcosa deve essere voluto.

Lo spartiacque è e rimane l’uomo con la sua intrinseca dignità, i suoi diritti inalienabili.

La posizione della società di fronte alla grave disabilità manifesta e denuncia il tipo di qualità della vita cui è orientata (30): la presenza del disabile diventa provocazione e profezia per una certa società: se si sceglie per la qualità di vita che suppone la vita e la sue sacralità, allora il disabile sarà accolto e sarà l’artefice della civiltà dell’essere e dell’amore; se si sceglie un altro modello, quello utilitarista edonista, quello della qualità della vita, allora il disabile sarà prima selezionato, e poi comunque emarginato in una cultura del benessere e della produttività in cui la sua presenza è distonica e disturbante.

2.4.  Le regole etiche da salvaguardare.

I classici principi della bioetica (il principio di beneficialità: “Non arrecare danno; se puoi previenilo. Promuovi il bene di colui che ti è affidato”; il principio di autonomia: “Onora le libere scelte del tuo malato. Promuovi le condizioni di un valido consenso informato”; il principio di giustizia: “Distribuisci in modo equo i vantaggi e gli svantaggi di una situazione individuale”) restano validi anche quando applicati alle persone disabili. È un’affermazione ovvia se riteniamo, come abbiamo già affermato all’inizio, che non esiste il disabile ma esiste la persona malata, condizionata da menomazioni anatomiche, fisiologiche, psicologiche. Il disabile è un malato e tutta la struttura sanitaria, espressione di come la società si è organizzata, ruota attorno a lui. Non si tratta di avere un’attenzione in più perché i disabili sono”diversi” dagli altri ammalati. Si tratta di dare loro ciò che a loro spetta, perché realizzare la giustizia significa dare a ciascuno il suo.

Parafrasando una frase nota più volte espressa dal card. Dionigi Tettamanzi, possiamo ripetere che “i diritti dei deboli (i disabili) non sono diritti deboli”.

A volte i principi di bioetica prima elencati possono essere di difficile applicazione per i soggetti disabili incapaci di esprimere la propria volontà. Che fare in questi casi? Quale competenza è richiesta al medico?

Scrive Marco Doldi (31) che il medico deve possedere certamente la competenza scientifica, ma anche quella morale. È possibile, così, recuperare come attuale l’intuizione ippocratica: il medico è anche filosofo, in quanto partecipa alla sapienza di Dio. Lo sguardo antropologico e morale precede ed accompagna ogni altra competenza scientifica. “Guidato dal desiderio di servire, il medico avrà la consapevolezza di svolgere non un mestiere come tanti, ma – conformemente al modello ippocratico – un’arte, la quale non può essere guidata da interessi umani (guadagno, carriera, ecc.), bensì dall’autentico dono”. È allora possibile passare dal paternalismo alla paternità, afferma Doldi, con precisi ed univoci atteggiamenti: dinnanzi alla tendenza di perdere la visione globale del malato, il medico nel momento in cui avvicina il paziente non lo identificherà tout-court con un semplice caso clinico, con una cartella medica, con un numero. Cercherà, per quanto possibile, di avere con il malato un rapporto personale, cioè degno della persona.

Del resto, quante volte capita al medico di sentirsi dire dal malato: “Dottore ci pensi lei”. E anche quando questo grido non dovesse essere espresso per limiti patologici il medico lo fa proprio, schernendosi quando si sente così apostrofare dal “suo” malato e sentendo su di sé tutta la preoccupazione che il peso, che gli tocca portare, comporta. Non so se sia giusto e corretto questo comportamento; so che il paziente resta contento perché si fida, sa di non essere imbrogliato, sa che ciò che il medico farà è come se lo facesse a se stesso. È una forma di paternalismo? È un aiuto di un inconsapevole cireneo? È un autentico, atto d’amore? Dico di sì a quest’ultima domanda, se il medico è il compagno di viaggio che sostiene, scuote, avverte, corregge, guida. Dico di no se il medico diventa usurpatore e manipolatore della verità.

Molte regole etiche le ritroviamo insite in Carte, Ordini, Dichiarazioni. Ne passiamo in rassegna alcune.

1. Carta Comune dei Principi dell’Associazione nazionale Lebenshilfe Tedesca, della Lebenshilfe Austriaca, dell’Associazione Svizzera insieme e della Lebenshilfe Alto Adige/Italia (32)

Le dichiarazioni si limitano alle questioni inerenti la biomedicina che entra in contatto diretto con le persone con handicap mentale e i loro congiunti. I firmatari si pongono al servizio delle esigenze di persone con handicap mentale e dei loro congiunti. Il loro obiettivo è il sostegno e la promozione dell’autodeterminazione e l’integrazione sociale di persone con handicap. A questo obiettivo è connessa l’immagine dell’uomo, orientata secondo i principi fondamentali della dignità umana, dell’autonomia, della parità dei diritti e della solidarietà.

Ogni singolo individuo ha, in ogni momento, il diritto al rispetto della propria dignità e dei propri diritti:

–  Le persone con handicap mentale hanno gli stessi diritti fondamentali delle altre persone. Le persone con handicap mentale hanno lo stesso diritto di libertà, incolumità e inserimento sociale.

–  Ogni persona è portatrice di illimitata dignità umana e in quanto tale è unica e originale. Il livello di sviluppo di una personalità non può determinare il criterio dell’“essere uomo”.

Queste convinzioni dovranno essere i fondamenti di qualsiasi politica che intervenga su persone con handicap mentale. L’immagine che la società ha dell’uomo si rispecchia nel suo rapporto con le persone con handicap.

In coerenza con i loro principi etici, i firmatari deducono le seguenti posizioni quali fondamenti e limitazioni per la (bio)medicina moderna.

Le scienze mediche e biologiche aprono campi d’azione che sono difficilmente prevedibili. Le conquiste e le nuove cognizioni della scienza rappresentano da un lato la speranza di nuove possibilità di cura delle malattie, dall’altra, lo stesso progresso scientifica include il pericolo di una strumentalizzazione dell’uomo. Questa precisazione sull’ambiguità del progresso della medicina, si oppone a qualsiasi promozione di ampliamento non controllato della tecnica genetica. I nuovi metodi atti al riconoscimento e alla modificazione del corredo genetico umano, esigono risposte sulle conseguenze e sulla legittimità. Il fatto che qualcosa sia fattibile o possibile, non determina che sia giustificabile. È indispensabile tracciare confini chiari per proteggere la dignità e i diritti umani. La libertà di ricerca deve attenersi alle condizioni etiche generali e non può tracciare limiti su ciò che è permesso orientandosi verso i propri interessi.

- Tutte le attività del settore della biomedicina devono tenere in considerazione il fatto che persone con handicap mentale, possono vivere una vita realizzata ed essere felici. L’handicap è solo una delle molte forme possibili di esistenza di una persona. L’handicap da solo non caratterizza l’esistenza di una persona. L’handicap non è una malattia.

–  Le possibilità che offre la biomedicina, richiedono un alto grado di responsabilità, consapevolezza etica e presuppongono l’applicazione pratica dei diritti dell’uomo, soprattutto nei confronti delle persone che non corrispondono alla diffusa immagine di una società di individui sani e produttivi.

–  La dignità umana deve essere rispettata soprattutto nella ricerca della biomedicina e nei suoi campi di applicazione, in ogni fase. Gli esperimenti su organismi umani non sono ammissibili.

–  Individui incapaci di decidere devono essere protetti efficacemente da interventi di ricerca che non siano per loro di immediata utilità. La scienza della biomedicina deve perseguire unicamente l’obiettivo di accrescere le opportunità e la qualità della vita umana. Essa non dovrà mai porsi al servizio di intenti eugenici. La modificazione della specie umana, secondo determinate caratteristiche, non dovrà essere l’obiettivo della biomedicina. Conquiste e nuove cognizioni della biomedicina non dovranno favorire alcuna selezione sistematica della vita umana secondo determinate caratteristiche.

–  Fondamentalmente gli interventi di ricerca possono essere eseguiti solo previo consenso

–  personale della persona con handicap in questione.

Quale legittimazione di un metodo di analisi, la Diagnosi genetica preimpianto contravviene al concetto storicamente definito di dignità umana. Essa favorisce largamente il pericolo della stigmatizzazione di persone con handicap, incoraggiando la diffusione del mito secondo cui un bambino può essere creato su misura.

È richiesto un impiego consapevole e responsabile delle opportunità della diagnosi prenatale. A questo proposito si rende necessaria una consulenza permanente, completa e non influenzante del soggetto in causa. L’applicazione di misure della medicina prenatale richiede il consenso degli interessati. Il diritto di “non voler sapere” è da spiegare e rispettare. I futuri genitori dovranno essere informati esaurientemente in caso di diagnosi di un handicap, anche sulle alternative all’interruzione della gravidanza, e dovranno avere la possibilità di poter contattare tempestivamente associazioni di genitori in genere o di genitori che vivono la stessa esperienza. Dovranno essere rifiutati e ostacolati “screenings”

obbligatori (visite in serie) con l’obiettivo di assegnazioni selettive di ruoli e condizioni. Nel caso venga diagnosticata preventivamente una lesione del bambino, non potranno essere rifiutate o limitate le prestazioni né di ordine medico né sociale. La medicina prenatale non dovrà essere orientata secondo scopi selettivi.

2. La dichiarazione di Madrid (2002)

Il Consiglio Europeo ha dedicato l’anno 2003 al sostegno e all’aiuto dei disabili. In vista di tale evento a fine marzo 2002 si è svolta a Madrid una Conferenza europea organizzata dalla Presidenza spagnola e dalla Commissione dell’Unione Europea sul tema della non discriminazione delle persone disabili e delle azioni positive in loro favore. La Conferenza si è chiusa con la “Dichiarazione di Madrid” sull’inclusione sociale delle persone con disabilità.

Possiamo scorrere l’elenco dei principi fondamentali che dovrebbero perdurare nel tempo a sostegno non solo dei disabili, ma di tutti i cittadini:

–  la disabilità appartiene alla dimensione dei diritti umani;

–  le persone disabili vogliono pari opportunità e non beneficenza;

–  la discriminazione e l’esclusione sociale sono il risultato delle barriere erette dalla società;

–  le persone disabili costituiscono una cittadinanza invisibile;

–  le persone disabili costituiscono un gruppo differenziato;

–  l’inclusione sociale è il risultato non solo della non discriminazione, ma anche delle azioni positive.

La Dichiarazione invita fortemente i Paesi dell’Unione a rivedere le proprie legislazioni e a favorire una reale integrazione dei cittadini disabili in tutti i settori della vita privata, sociale ed economica.

3. La Dichiarazione di orientamento dei rappresentanti di DISABLED PEOPLES’ INTERNATIONAL (DPI) Europa di Francia, Italia, Portogallo, Spagna e Regno Unito. Le persone con disabilità discutono su Nuova Genetica e Diritti Umani (33).

Segnalo alcuni passi significativi e rimando alla lettura integrale del testo:

«Molte persone disabili oggi sono vive solo grazie al progresso scientifico in generale e alle scoperte mediche in particolare, ragion per cui desideriamo promuoverne e sostenerne il progresso laddove apporti benefici per tutti. Tuttavia vogliamo vedere la ricerca diretta al miglioramento della qualità delle nostre vite, non a negarci l’opportunità di vivere.

La genetica umana è per noi una minaccia perché, mentre si promettono cure e palliativi, in realtà si offrono test genetici per caratteristiche ritenute indesiderabili. Non si tratta di combattere malattie e disabilità, bensì di eliminare o manipolare feti che potrebbero non essere accettabili per vari motivi. Tali tecnologie, quindi, aprono la strada ad una nuova eugenetica che minaccia direttamente i nostri Diritti Umani.

–  Ci spaventa che M. Rietdijk, fisico e filosofo olandese, possa scrivere: “Si dovrebbe uccidere quel bambino che si scopra avere difetti fisici o mentali prima o dopo la nascita”.

–  Ci spaventa che Peter Singer, professore di bioetica, possa scrivere: “Non sembra del tutto saggio aumentare ulteriormente il drenaggio di già limitate risorse, incrementando il numero dei bambini con disabilità”.

–  Ci spaventa che Bob Edwards, embriologo di fama mondiale, possa dire: “Sarà presto una colpa per i genitori avere un bambino che rechi il pesante fardello di una malattia genetica”.

–  Ci spaventa quella selezione che conduce a sbarazzarsi di embrioni con potenziali disabilità.

–  Ci spaventano quelle leggi abortiste che discriminano la nascita di bambini disabili.

–  Ci spaventa la promessa della manipolazione genetica di eliminare tutte quelle differenze che taluni non disabili considerano inaccettabili.

DPI Europa è molto preoccupata dalla minaccia ai nostri Diritti Umani apportata dagli sviluppi della ricerca e dalla sperimentazione nella genetica umana e dal fatto che la nostra voce lotti per essere ascoltata nei dibattiti etici e scientifici.

In generale siamo stati considerati poco più che soggetti passivi, sia nei dibattiti che nella ricerca genetica. Un’esperienza profondamente disabilitante.

Inoltre ci preoccupa che la nuova genetica incoraggi una visione biologicamente riduttiva del mondo che non solo indebolisce ciò che è umano, ma che, determinando univocamente la qualità della vita di tutti, svaluta anche l’importanza dei fattori sociali, le relazioni, il rispetto reciproco e l’ambiente.

La Disabilità, secondo l’Organizzazione Mondiale della Sanità, è data dall’interazione tra persone con disabilità e le barriere ambientali, inclusi gli atteggiamenti e le immagini discriminatorie. La nuova genetica umana e le ideologie culturali e politiche che la sostengono lavorano direttamente contro questa definizione e promuovono il concetto che la persona con disabilità è, né più né meno, la sua stessa disabilità. Questa medicalizzazione della disabilità incrementa la discriminazione contro le persone con disabilità e conferisce sostegno al massiccio impegno finanziario per la ricerca sulla genetica umana, a scapito delle opere che vanno contro gli ambienti fisici e sociali disabilitanti. Sono gli effetti negativi dell’interazione con questo ambiente a renderci handicappati, non le nostre disabilità, sia di origine genetiche o, come per la gran maggioranza, causate da malattia, incidente o conflitto armato.

Ci teniamo a sottolineare che le persone con disabilità non si oppongono alla ricerca medica quando lo scopo è una cura o l’alleviamento del dolore. Ci opponiamo, invece, alla pulizia genetica, guidata dal profitto e dall’efficacia sociale, pervasa di pregiudizio contro i disabili e condotta in nome della cura o del trattamento.

Le persone con disabilità hanno affrontato la sterilizzazione forzata, l’eliminazione prenatale, l’infanticidio, l’eutanasia e l’eliminazione indiscriminata. Fummo gettati dalla rupe di Sparta, sterilizzati da “premurosi” dottori negli USA, in Scandinavia ed in Germania e fummo i primi a essere condotti nelle camere a gas naziste. Siamo la testimonianza dello storico e continuo legame tra genetica ed eugenetica, che è un pericolo per tutti, non solo per le persone disabili.

Relativamente all’impatto della genetica sulla procreazione, rispettiamo il diritto delle donne a scegliere o meno la gravidanza, tuttavia deploriamo il contesto in cui viene operata questa scelta.

–  Non vi può essere scelta informata fino a che la consulenza genetica è “orientata” e disinforma i genitori sull’esperienza della disabilità.

–  Non vi può essere libera scelta fino a quando ci saranno miti, paure, stereotipi e discriminazioni contro le persone con disabilità.

–  Non vi può essere libera scelta finché le donne sono indotte dalla pressione sociale ad accettare i test di routine.

–  Non vi può essere libera scelta finché le donne non siano messe nelle condizioni di portare avanti una gravidanza, con la consapevolezza di far nascere i loro bambini in una società accogliente, che fornisce un ampio sostegno.

Ci preoccupa che la legge in molti Paesi sia discriminatoria nei confronti delle persone con disabilità, consentendo l’interruzione della gravidanza oltre il periodo di tempo limite, nel caso che il futuro bambino possa avere una disabilità, sebbene, sul piano della razza e del genere, una simile discriminazione sia ampiamente messa al bando. Questa medicalizzazione della qualità della vita sminuisce il valore della vita delle persone con disabilità e di tutti.

Ripudiamo l’ideologia utilitaristica che condiziona tanta parte della nuova genetica umana, in particolare l’assunzione che la società sarebbe migliore senza l’inconvenienza ed il costo dei disabili. Al contrario, vogliamo vedere tutta la pratica clinica basata su forti principi di giustizia, di etica e di non discriminazione, con rispetto della diversità, dell’autonomia e di una scelta pienamente informata.

Riconoscendo che i progressi nella genetica umana e la definizione di qualità della vita basata su convinzioni mediche, suscitano seri problemi etici, non solo per i disabili, e che tali problemi debbano essere considerati nel quadro della “differenza”, essenziale e perenne, della e nell’umanità.

Chiediamo che:

1.  l’uso delle nuove scoperte della genetica umana, della tecnica e della pratica sia rigidamente regolamentato per evitare discriminazioni e proteggere pienamente, ed in ogni circostanza, i Diritti Umani delle persone con disabilità,

2.  la consulenza genetica sia “non orientata”, basata sui diritti, ampiamente e liberamente disponibile e rifletta la reale esperienza della disabilità,

3.  i genitori non subiscano pressioni, formalmente o informalmente, per sottoporsi a test prenatali o ad interruzioni terapeutiche di gravidanza,

4.  tutti i bambini e bambine siano benvenuti al mondo e forniti degli appropriati livelli di sostegno sociale, pratico e finanziario,

5.  la diversità/differenza umana sia valorizzata e non eliminata da discriminatorie valutazioni sulla qualità della vita che possono condurre all’eutanasia, all’infanticidio e alla morte per la mancanza di interventi,

6.  le organizzazioni delle persone con disabilità siano incluse in tutti quei comitati consultivi e regolatori che trattano della nuova genetica umana,

7.  la legislazione sia emendata per porre fine alla discriminazione fondata sulla disabilità quale eccezionale terreno legale per l’aborto,

8.  vi sia un programma globale di formazione per tutti gli operatori della sanità, fondato su un “approccio paritario” della disabilità,

9.  non sia concesso alcun brevetto sul materiale genetico, poiché il genoma umano è patrimonio comune dell’umanità,

10. non siano violati, con interventi medici, i diritti di quelle persone con disabilità che non sono in grado di esprimere consenso.

Il determinismo genetico è quella teoria che sostiene che noi siamo la somma dei nostri geni, i quali predicono le disabilità e il comportamento che avremmo nel corso della vita, e che l’ambiente non esercita una influenza significativa».

DPI Europa segnala altre questioni:

«L’indicatore genetico di una particolare anomalia non costituisce la storia completa di quel gene. Il gene è un magazzino di informazioni che determina la sequenza di una proteina. Caratteristica specifica, prodotta dall’interazione di proteine, cellule e tessuti, che di per sé non è il gene stesso. La Scienza non conosce ancora come funziona l’intero processo.

Sapere che si possiede l’indicatore di una certa malattia può garantire che si adotti uno stile di vita che consente di prevenirne il suo sviluppo.

L’ambiente gioca un ruolo importante in ciò che ci accade ed è causa della maggior parte delle disabilità: povertà, incidenti, guerra, rischi ambientali ecc.

Il determinismo genetico ha dato vita alla teoria opposta, secondo la quale sono così tanti i geni coinvolti nello sviluppo delle caratteristiche genetiche che, in realtà, risulta impossibile predeterminare le eventuali disabilita di una persona. Anche questo è un concetto fallace, in quanto la ricerca ha dimostrato con chiarezza che, per quanto vi sia interazione tra i geni e il loro modo di funzionare, il numero coinvolto è spesso minimo, com’è efficacemente dimostrato dalla capacità dei test all’interno di un moderno computer.

Credere che i geni siano tutto ciò che siamo enfatizza l’idea che disabilità e persone con disabilità siano da eliminare e da rimuovere dal pool genetico, ignorando che tutti possiamo avere una qualche sorta di “difetto” genetico. Il che può dare origine, perfino, a un ulteriore delineamento dei caratteri genetici accettabili o meno».

Ricordo che nella Dichiarazione Universale su Genoma e Diritti Umani del 1997 sta scritto: «Nessuno sarà sottoposto a discriminazione sulla base delle caratteristiche genetiche che […] hanno l’effetto di calpestare i Diritti Umani, le libertà fondamentali e la dignità umana».

3.  La proposta cristiana.

Ritengo che, di fronte al disabile, l’unico vero atteggiamento umano globale che si può e si deve assumere è quello della “presa in carico”, perché l’altro è un mio simile, l’altro è un valore, l’altro è “degno”, sempre.

Allora il mio compito è quello già indicato dal Samaritano: devo lasciare la mia occupazione, mettermi accanto a chi ha bisogno, diventargli compagno di viaggio e la mia azione, se lo desidero, viene illuminata dalla luce della fede cristiana:

«La ricchezza della persona con disabilità sfida continuamente la Chiesa e la società e le chiama ad aprirsi al mistero che essa presenta. La persona con disabilità è a pieno diritto soggetto-destinatario di evangelizzazione e di catechesi. La disabilità non è un castigo, ma luogo dove conoscere il ‘mistero della fede’ da viversi in pienezza nella vita quotidiana della Chiesa e della società. La Chiesa accoglie nel suo seno le persone con disabilità come dono di Dio per la manifestazione della sua gratuità e del suo amore per l’umanità, e riconosce la loro esistenza come luogo teologico dove Dio “opera le sue meraviglie”. Essa aiuta a superare la situazione di isolamento e rifiuto, di cui tutti possono esserne vittime, con il far scoprire ad ognuno, incluse le persone con disabilità, la dignità inviolabile di ogni persona umana e i suoi diritti: diritto alla vita, al lavoro, all’educazione, alla creazione di una famiglia, alla partecipazione alla vita pubblica, alla libertà religiosa.È anche consapevole che la povertà religiosa e culturale, con la negazione o limitazione dei diritti, aggrava la sofferenza e il dolore della condizione di isolamento impoverendo la persona come o più della privazione dei beni temporali» (Giubileo 2000).

Di fronte ai “malati dimenticati” (34), ai malati disabili di cui nessuno parla, perché lontani o numericamente insignificanti, che non emozionano con le loro storie la gente comune e non sembrano, ai mezzi di comunicazione di massa, degni d’interesse; di fronte a questa esclusione dalla salute, dal benessere, dalla normalità e serenità di vita, la comunità cristiana per prima non può non interrogarsi e interrogare tutti gli uomini di buona volontà, provocando la responsabilità propria e altrui.

Il cristiano sa che rimane sempre fondamentale e irrinunciabile il riconoscimento della incommensurabile dignità personale di ogni essere umano in ogni fase del suo sviluppo e in ogni condizione della sua esistenza. Occorre, però, passare dal riconoscimento teorico al riconoscimento pratico. E ciò esige un impegno di vera e propria “conversione” morale e spirituale perché “viviamo in una società violenta e competitiva, dove spesso ha ragione chi vince e vince spesso il più forte. Nelle città di cemento, di vetro e di solitudine, i portatori di handicap – come tutti i malati e i poveri – non possono essere trattati come ‘pietre scartate dai costruttori’, ma con Cristo sono chiamati a diventare le ‘testate d’angolo’ della civiltà dell’amore”. (35)

La razionalità, supportata da un’apertura del cuore che sa vedere in profondità la verità di ogni realtà, è la prima forza cui ricorrere per abbattere questa barriera. Illuminata dalla fede, come accoglienza libera della Parola di Dio che rivela, accede a una comprensione non solo più profonda, ma anche nuova e originale della dignità personale di ogni uomo: anche del disabile, in tutte le sue forme di disabilità.

Questa comprensione porta ad un risultato straordinario: nel volto del disabile si vede il volto di Cristo.

Lo aveva visto lo scrittore francese Emmanuel Mounier nella sua figlia primogenita Françoise, colpita da encefalite irreversibile a sette anni. “Françoise è caduta in un grande silenzio” scriveva Mounier, “il suo bel volto è aperto da mattina a sera su un mistero che Dio solo conosce. Mistero che non può non essere altro che mistero di bontà. Françoise è come un’ostia vivente in mezzo a noi, silenziosa come un’ostia, splendente come l’ostia. Forse ci è chiesto di custodire e venerare un’ostia in mezzo a noi”. (36)

Se è così, l’handicap si inserisce, allora, nella logica dell’amore.

Altrimenti è e rimarrà un non senso e faremo sempre più fatica a tollerare “l’imperfezione fisica, le infermità immedicabili, le mille imperfezioni che dalla notte dei tempi ci ricordano la nostra precarietà. Non ne vogliamo più sapere di questa parte in ombra misteriosa e dolente della nostra natura; e dal momento che la scienza sembra permettercelo, da quello stesso istante non riusciamo più ad accettarla e a convivere con essa”. (37) Di fronte al grido ‘E forse un peccato volere un figlio sano’, Ernesto Galli della Loggia risponde: “No, certo che non è un peccato volere un figlio sano. Ma nel nostro mondo imperfetto vige una regola ferrea: tutto ha un prezzo, e in genere tanto più alto quanto più grande è il vantaggio che si ottiene. Ebbene: qual è nel nostro caso questo prezzo? Non è un gesto né di prepotenza né di arroganza chiedere di saperlo prima di decidere se è giusto pagarlo”.

Se si dice di no al prezzo che chiede di interrompere una vita che non vale la pena di vivere, allora avviene il ribaltamento per cui il mondo dei disabili non è un mondo di dolore e di angoscia ma contiene in sé bellezza e forza vitale.

Cito questo esempio: «‘Caro Candido, ti racconto l’ultima: ho preso la patente’. Questa provocazione, giuro, non me l’aspettavo. Come si può condurre una macchina senza braccia? Ormai lanciatissima sul sentiero del ‘nulla è impossibile’ Simona mi illustra il congegno che l’ha portata alla guida. ‘La macchina è stata modificata. Freno ed acceleratore vengono azionati dal mio piede sinistro. Il cambio, naturalmente, è automatico. Sul volante è innestata una piccola forcella: serve come presa per il mio piede destro, che è il piede di guida. Una danzatrice non ha difficoltà a tenere un piede a terra e uno in alto: per me è normale tenerne uno sul freno o sull’acceleratore e l’altro sul volante. Come vedi, è abbastanza semplice.’ Prima o poi, Simona, ti chiederò un passaggio. ‘E io ti porterò volentieri a spasso’. Un giorno Simona mi ha detto: ‘Penso talvolta che i veri limiti esistano in chi ci guarda’». (38)

L’amore assoluto è la chiave di interpretazione del “mistero” di colui che chiamiamo disabile.

Vito Mancuso così scrive: «Nel Vangelo vi sono delle parole che in modo supremo, definitorio, presentano l’essenza dell’amore, il cuore del messaggio della croce: ‘Prendetene e mangiatene tutti. Questo è il mio corpo’. Qui siamo in presenza del ribaltamento della logica naturale. La logica naturale, che guida la natura e la società, è retta da un movimento centripeto che vede ogni cosa (persona, occasione, concetto etc.) come nutrimento e accrescimento dell’Io. Le parole dell’Eucaristia ne sono il ribaltamento; qui ci si muove in modo centrifugo, l’Io, invece di nutrirsi degli altri, si fa nutrimento per gli altri: ‘Prendetene e mangiatene tutti, questo è il mio corpo’. Sono parole che ogni vera madre di famiglia ripete silenziosamente ogni giorno con la vita ai suoi figli; ogni vero religioso le ripete alla comunità e al mondo; ogni vero volontario del dolore innocente le ripete con le sue mani che curano i corpi malati: ‘Prendetene e mangiatene tutti. Questo è il mio corpo’. Questa è la logica della croce, la logica dell’amore assoluto, ed è così, solo così, che dobbiamo pensare Dio. È da questa nuova logica, veramente sovra-naturale, che scaturisce l’energia che dà origine a quelle cure rivoluzionarie rispetto all’intera storia dell’umanità…» (39).
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