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Il litigio sulle cellule staminali
(fan bene, fan male, & una
questione di poteri forti, & un
problema di interessi privati)
potrebbe essere I'occasione per
ragionare, con un po’ di distacco
e molto buonsenso, sulla
questione mai risolta del
rapporto tra medici e «cittadini
pazienti» e sul modello di

La lezione
di Stamina
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medicina da suggerire al
personale sanitario. Tutto cid
tenendo conto del fatto che una
delle poche cose che ci
differenzia dalla quasi totalita
delle altre specie animali (oltre a
qualche modesta superiorita nel
campo della cognizione) é la
capacita di capire e condividere
la sofferenza degli altri.
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SEGUE DALLA PRIMA
Che poi significa essere compassionevoli.

Ebbene, dove sia finita in questo momento
la compassione non riesco proprio a capirlo:
dovremmo provarla, ad esempio, nei confron-
ti dei genitori dei bambini trattati con la tera-
pia «Stamina», che si stanno battendo come
leoni per i loro figli e la cui sofferenza é la
reale protagonista di questa storia, che non &
semplicemente un bollettino di guerra che ci
dice ogni giorno chi ha vinto e chi ha perso la
continua querelle sui mezzi di informazione,
& qualcosa di molto pii complesso, ha a che
fare con i sentimenti, le illusioni, le delusioni,
la mancanza di fiducia, la credibilita. Non ba-
sta dunque dimostrare che tutte queste brave
persone si stanno battendo per una causa sba-
gliata, bisogna fare in modo che ci credano e
che si convincano che siamo anche noi affran-
ti perché capiamo il loro dolore e sappiamo
che non abbiamo strumenti per consolarlo.
Per questa ragione credo che il ministro della
Sanita (che in questo frangente si & comporta-
to associando umanita e rigore, cosa assoluta-
mente non facile) sia stato perd mal consiglia-
to quando ha affidato la soluzione del proble-
ma a una commissione di tecnici, tutte perso-
ne molto esperte e affidabili, non ne ho dub-
bio, ma che mancano di alcune competenze
necessarie: sarebbe stato in realtd molto pitu
utile e corretto dare questo stesso incarico al
Comitato Nazionale per la Bioetica, che ha la
possibilita di consultare tutti i tecnici che ritie-
ne necessario ma che ha anche le competenze
indispensabili in campo di biodiritto, di filoso-
fia morale e di psicologia (insomma, di bioeti-
ca) per riuscire a dare una risposta che non
sia solo squisitamente (e brutalmente) tecni-
ca, ma che possa essere anche utile per detta-
re le regole con le quali trattare argomenti
simili nei prossimi anni.

Faccio solo un esempio di un tema che la
commissione appena nominata non potra cer-
tamente affrontare: una delle cose piu difficili
da accettare é I'intervento di alcuni magistra-

ti che hanno il potere di ignorare le regole del
buonsenso (che chiederebbero di comportar-
si tenendo conto del consenso dei medici e de-
gli scienziati competenti) e decidono invece,
sulla base di motivi molto difficili da compren-
dere e da condividere (probabilmente anche
per colpa nostra, non siamo riusciti a spiegar-
gli cosa significhi in realta il termine «compas-
sionevole» quando si applica alle cure) , un
problema che avrebbe bisogno di trovare re-
gole e che il Cnb potrebbe, forse anzi dovreb-
be, affrontare. Insomma, la commissione di
tecnici rappresenta una sorta di pronto soc-
corso, utile ma non sufficiente: quello di cui
c’e realmente bisogno & trovare il lnogo adat-
to per le cure ordinarie.

Come vedete i temi che dovrebbero essere
presi in esame sono molti e complessi, per ora
ne prendo rapidamente in esame uno solo,
quello del rapporto tra il medico e la persona
malata e dei criteri etici e deontologici ai qua-
li il medico dovrebbe ispirarsi.

Le relazioni tra medico e cittadino pazien-
te, fondate come sono su grandi asimmetrie
conoscitive - tra qualcuno che sa e qualcuno
che non sa, o non sa abbastanza - stanno ulte-
riormente degenerando in un modo che non &
poi tanto diverso da quanto accade a molte
altre relazioni caratterizzate da un difetto di
conoscenza di una delle due parti. Accade nel
rapporto tra cittadini e amministratori e tra
cittadini e rappresentanti politici e persino
nel rapporto tra operatori pubblici e cittadini;
accade, in sostanza, in tutti i luoghi in cui si
realizzano relazioni stabilite pili in base al po-
tere di una delle parti che per confronto tra
differenti prerogative. Si tratta di relazioni
nelle quali il cittadino rappresenta sempre la
parte debole, una debolezza che &, oltretutto,
molto spesso alimentata al fine di salvaguar-
dare un assetto di potere che appartiene alla
parte forte, a «coloro che sanno».

La crisi della relazione medico-paziente -
che a ben guardare coinvolge, nella medicina
contemporanea, anche molti altri soggetti
(operatori sanitari, amministratori e uomini
politici), essendo il medico parte di un siste-
ma delle cure vasto e molto differenziato - mi
sembra, in sostanza, solo una faccia, partico-
larmente delicata e complessa, di una sindro-
me neo-paternalista, molto italiana, molto dif-
fusa, che riguarda tutte i rapporti sociali che
si realizzano nelle democrazie tra singoli citta-
dini e sistemi di gestione. A questa sindrome
qualcuno si riferisce come a un «prisma rela-
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zionale» per la molteplicita delle relazioni che
contiene. Questa sindrome prevede, in sostan-
za, che 'autodeterminazione dei cittadini sia
un fatto secondario e rinunciabile, una varia-
bile dipendente da altro - ad esempio dal sape-
re e dal potere medico - e non rappresenti
I'unico scenario possibile per I'esercizio della
medicina contemporanea e della democrazia.

Come italiani, veniamo ogni giorno a cono-
scenza di nuove e aspre relazioni conflittuali
tra i cittadini e i loro rappresentanti politici,
tra i cittadini e i gestori dei sistemi ammini-
strativi, tra il singolo e chiunque sia messo
nelle condizioni di esercitare un potere, di
qualsiasi genere esso sia, da qualsiasi autorita
sia generato e da qualsiasi istituzione sia auto-
rizzato. Come risultato di tutte queste difficol-
ta - che oltretutto si sovrappongono, compo-
nendo una sorta di millefoglie indigeribile,
che non pud che creare malessere in entram-
be le parti, negli operatori che ritengono di
avere diritto di esercitare le loro prerogative
eil loro potere e nei cittadini che si ritengono
oggetto di soprusi - si verifica costantemente
una diminuzione grave (forse € il caso di dire
patologica) della fiducia: della fiducia nelle
istituzioni e nelle figure che le rappresenta-
no, nelle relazioni tra semplici cittadini,
nell’esistenza di qualcosa (la giustizia, la poli-
tica) che possa rimettere ordine, consenten-
do a tutti di convivere meglio. Si tratta oltre-
tutto di un fenomeno difficile da comprende-
re e da spiegare perché si verifica all'interno
diun sistema che, almeno in teoria, dovrebbe

essere dotato di regole certe e governato da
equita e da giustizia sociale, come la Costitu-
zione ricorda a chiunque si prenda la pena di
consultarla.

Ebbene, se le cose stanno cosi, forse la no-
mina di una commissione di tecnici, certa-
mente utile, non & sufficiente a risolvere il pro-
blema che ci troviamo cosi spesso a dover af-
frontare. Dovremmo invece chiederci quanti
di questi guai siano dovuti al nostro paternali-
smo, alla incapacita di rapportarci con la sof-
ferenza deglialtri e di meritare la loro fiducia,
alla poca voglia di cercare dentro di noi quelle
«piccole virtii» necessarie per riguadagnare
la fiducia delle persone. Una fiducia che po-
tremmo definire «preventiva» e che verrebbe
a sostituire I'attuale «diffidenza preventiva»,
quella che rallenta e condiziona ogni tipo di
relazione sociale. Ancora una operazione dif-
ficile, soprattutto considerando il fatto che il
nemico giurato della fiducia & I'inganno e che
in cima ai falsi valori dei cittadini del nostro
Paese c¢’& I'astuzia: nessuna persona di buon
senso si fiderebbe di un furbo, il che rappre-
senta solo uno dei molti problemi che il no-
stro carattere nazionale ci propone. Spero
molto che a qualcuno stiano fischiando le
orecchie.

Ho proprio scritto «riguadagnare» fiducia
perché la fiducia dei cittadini I'abbiamo in
gran parte perduta, siamo tra i primi in Euro-
pa per numero di querele per malpracticee sia-
mo anche globalmente tra i piti antipatici. Un
sommesso «mea culpa» sarebbe gradito.
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Non basta dimostrare che Pit1 che a una commissione
queste persone si battono per di tecnici sarebbe stato molto
una causa sbhagliata, bisogna meglio affidare la questione
fare in modo che si fidino di noi al Comitato di Bioetica
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