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Introduzione

I. La nuova «conoscenza genetica» e la perditdideticenza riproduttiva

Concentrare I'argomento della nostra trattazionenmucleo di domande inquadrate su tre
aspetti connessi alla problematica dgéretic knowledge in ambito latinoamericano non
e stata una scelta semplice. In particolare, albbiaonsiderato due problemi teorici
collegati alla tesi della c.d.wtrongful lifé’, la nozione di danno da procreazione e la
validita del diritto di non sapere la propria “caidne genetica”, analizzati e sviluppati da
tre autori latinoamericani (Florencia Luna, Julistanterola e Rodolfo Vazquez) a partire
delle loro principali fonti bibliografiche di rifenento (John Harris e Rosamond Rhodes)
per quanto riguarda le scelte riproduttive, neltmstderazione di questo particolare
«sapere» prodotto dalle tecniche di diagnosi. Ilggmare ostacolo da scavalcare in tale
argomento € stato collegato, da una parte, allasitzadi reperibilita delle fonti
bibliografiche provenienti dallAmerica Latina nell biblioteche italiane, dall’altra
all'attrattiva che possono avere altri argomentquaell’area geografica e che balzano agli
occhi dello studioso in modo pitl immediato e sovidamente ritenuti pit perentdri

Per gli autori di cui ci occupiamo le utilita rilete con I'utilizzo della diagnosi pre-natale e
post-natale (sia questa genetica, citogenetica),esicdi l1a del suo scopo inizialmente
terapeutico, costituiscono lo spunto per propomeguesito sulla liceita morale di avere
figli. Tale problema viene espresso nelle seguéothandeie sempre moralmente lecito
portare alla vita un bambino o lasciar continuitdaasua esistenza quando si prospetta un
danno da procreazione® sulla legittimita del diritto di non sapere, Eg30 nella seguente
domandag lecito non sapere la propria condizione genetmajero € valido il diritto di
non sapere la propria condizione genetica quandd la’ possibilita di danneggiare un

terzo, in particolare il futuro figlioSi costituiscono, quindi, quesiti che presuppdrezb

1|l genetic knowledge conoscenza genetica & I'insieme di informaziisiltanti dalla ricerca genetica
degli ultimi decenni (vale a dire i c.d. «fatti eatifici») provenienti da due fonti di applicaziotexnologica
odierna: quella porzione piu vasta, conseguitaidsifi del Progetto Genoma Umano (PGH) e la poidi
puntuali informazioni ottenute dai test di diagngenetica — siano questi preimpianto, prenatabhst patali
—; vale a dire un sapere esclusivamente «fattuddeitato della ricerca in questo ambito. Il questso |l
termine «conoscenza genetica» come parte dell'indagenetica sull'uomogi interessa in quanto puo
essere cognizione di un soggetto conoscente.

% Una tale perentorieta nell’offrire delle soluzi@iiproblemi collegati all'utilizzo dell'informazite genetica
I'avrebbero ad es. i problemi nei servizi di samitaiguardo dei requisiti necessari per accedkeepalizze
mediche, il possibile utilizzo discriminatorio darpe dei datori di lavoro di tale informazione, ecc



una riconsiderazione della responsabilita e délerta riproduttiva dal momento in cui

disponibile la tecnica diagnostica.

A nostro avviso, tali domande possiedono come sfanth impostazione teorica in cui la
disponibilita tecnologica diventa sempre piu simemidi doverosita di sottomettersi ad
essa, e dove la “conoscenza” sui nostri geni impiesch’essa un incremento delle nostre
responsabilita (di tipo morale, sociale e legaicondo 'opinione di Florencia Luna,
Julieta Manterola e Rodolfo Vazquez con la compaediambito biomedico di queste
tecniche vengono posti nuovi problemi, finendo @&cbn esse un lungo periodo nella
storia dell’'uomo d’'«innocenza riproduttivax in ¢airiproduzione era lasciata al «caso». In
altre parole, sostengono che se c'é la possibiliga scelta attraverso [I'utilizzo
tecnologico; il fatto stesso di poter scegliere edlad disponibilita della scelta ci rende
responsabili nel senso di essrere imputabili mosab®, ad es. rifiutarsi di sapere la
«propria condizione genetica» diviene irresponsadilmmorale in una tale impostazione.
La “condizione biotecnologica” in cui pongono lecrieche di diagnosi non solo
presuppone per questi autori l'insorgere di nuovittd e doveri, ma anche una
riconsiderazione della teoria etica che valutailiazo dell'informazione genetica

nell’ambito delle scelte riproduttive.

La preoccupazione che spinge verso una riconsigd@®z una riproposta di un pensiero
etico di carattere sistematico a riguardo delleveuconoscenze genetiche viene di fatto
ascoltata seriamente dai sostenitori di un infludsoil filosofo della politica J. Habermas
e altri successivamente hanno denominategenetica liberafe L'insorgere delle
potenzialita della tecnica diagnostica e I'accresicgelle conoscenze sul genoma umano

sono i motivi iniziali utilizzati da autdtiche condividono le tesi della genetica liberake, p

% Con cid non stiamo realizzando una condanna astiic, solitamente chi si vuol difendere da umailsi
accusa arguisce che l'aggettivo “eugenetico” éizato come argomentad hominem non €& nostra
intenzione lanciare un’'ombra di discredito prima& ¢d nostra argomentazione al riguardo sia statgda.
Piuttosto identifichiamo con tale termine il prepapto di neutralita statale nelle scelte riprodattdei
cittadini sostenuto dai Nostri. In questi terminingutralita statale si riferisce Nicholas Agar pesscrivere
una delle caratteristiche principali di quello cloé chiama eugenetica liberale. Cfr. in Agar, Nid®
Liberal Eugenicsin Public Affaire Quarterly 12, 2 (April 1998), pp. 137-155, ristampatoBioethics: An
Anthology (a cura di Helga Kuhse e Peter Singer),Blackwelhdon 1999, p. 172-181

* Possiamo citare alcuni autori anglosassoni conenuchanan, Dan Brok e Norman Daniels filosofi e
bioeticisti che si sono occupati della teoria disgizia di John Rawls fanno parte di questo grugpo
sostenitori. Hanno pubblicato congiuntamefftem Chance to Choice. Genetics and Justice (2000)testo
che ripropone nel suo analisi come le nuove comzscal riguardo della genetica possono affettamestro
modo di intendere la giustizia distributiva, 'uglianza di opportunita, i diritti e gli obblighi oge genitori e
il significato della inabilita all'interno della ¢gia e della pratica etica.



la realizzazione di alcune domande sul caratteverdso di alcune nostre azioni, spronato
per 'appunto da queste conoscenze e potenziaididhe. A nostro avviso, un nucleo
teorico da non sottovalutare in tale proposta étod® da due fattori collegati tra di loro:

il primo e una differenziazione tra quello che &gbile fare al riguardo di tale conoscenza
da quello che siamo obbligati a fare in virtl di@sil secondo fattore & costituito da una
critica alle indicazioni di carattere etico sullliaizo di tale informazione che, secondo il

loro punto di vista, si dimostrano ineffici¢htiTenendo conto di tutte e due i fattori si
imporrebbe, per i seguaci di una genetica liberale, visione sistematica di carattere etico
che riconsideri le prese di posizione a riguardéadgenetica nella societa futura verso la
quale ci spinge lo sviluppo tecnologiddn altre parole, la loro diviene una riflessione s

come si possa implementare uno sviluppo tecnolagiama societa giusta, del quale non
sono piu messi in discussione alcuni dei suoi pmessti o implicazioni a livello

antropologico.

E possibile delimitare una tale problematica, pttdodalla odierna “condizione
biotecnologica”, per comodita di trattazione in dsgettori; uno relativo all'agire
prettamente biotecnologico con una funzione ipcagtiente terapeutica o perfettiva (ad es.
attraverso interventdi terapia genica o della manipolazione della liggaminale o
positivi) e un altro riguardante un’agire che damzi allinformazione risultante dalla
tecnica diagnostica questiona una scelta di tipoeggivo (concepire 0 non concepire,
proseguire o meno con la gravidanza). Ci occupereglonostro lavoro soltanto del

secondo settore d’interventi.

® A questo riguardo Buchanan propone: “Anche saffusil sicuri che il nostro controllo tecnologipotra
essere completo, noi dovremmo continuare a chiedersaremmo capaci ancora di distinguere tra guell
che possiamo fare da quello che dovremmo fare” i@flBuchanan, A. et alf-rom Chance to Choice.
Genetics and Justic€ambridge University Press, Cambridge 2000, (ta raduzione & nostra)

® Al riguardo Buchanan propone: “Davanti a quesbliuelativi a se i nostri valori rimarranno in jgacon
le nostre potenzialita [tecnologiche] c’é una sfodta tendenza di restare soddisfatti con inagticol
presentimenti sui pericoli di “giocare a fare Digliando ci confrontiamo con le rivelazioni delle neio
scoperte genetiche o con i passi in avanti chézesala tecnologia. L'ammonimento di non giocariaee
Dio € inutile eccetto per un avvertimento genecaletro la hybris. Ma non ci dice niente su comerdmmo
rispondere a una qualsiasi delle scelte che doveaffrontare” Cfr. in Buchanan, A. et dktom Chance to
Choice. Genetics and Justjc@ambridge University Press, Cambridge 2000, p. 4

" A tale proposito formulano: “Quali sono i piu beisprincipi morali che dovrebbero guidare una peit
pubblica e la scelta individuale concernente I'degli interventi genetici in una societa giustangana nella
quale le potenzialita degli interventi geneticéaranno molto piu sviluppati di quanto lo sono 8gdidem
pp. 4-5



I.I Ripensare i problemi biomedici della generazaammana nei termini della giustizia

Luna, Manterola e Vazquez fanno parte dei discan@iEsofici del liberalismo politico di
Rawls, perché rileggono nella sua proposta i terrcie dovrebbero caratterizzare una
«societa giusta», che lasci liberi i cittadini dalizzare la propria autocomprensione
dell'etica. Inoltre, in tale rilettura viene softwata I'impossibilita di considerare
vincolante una particolare forma di bene all'interdella pluralitd di visioni. Il loro
tentativo costituisce un approccio di tipo normaticircoscrivendo la loro attenzione in
modo prevalente alle questioni della giustiziae#so si mira, parafrasando Habermas ad
“illustrare quel «punto di vista morale» con cuii mpudichiamo le norme e le azioni
cercando di stabilire cio che sta nelluguale iesse di ciascuno e cio che e parimenti
buono per tutti®. La teoria della Wrongful life’, a nostro avviso, si inserisce nello sforzo
dei teorici della genetica liberale di riesaminkaréeoria etica che valuta e norma l'utilizzo
dell'informazione genetica, ripensando le questipaste dalle nuove tecnoscienze nei
termini della giustizia. Essa, condivide, inoltige,presupposto di accrescimento delle
conoscenze genetiche e di un corrispettivo aumeselte responsabilita al riguardorale
proposta teorica costituisce, a sua volta, solodgisotto-problemi di un argomentazione
teorica molto piu ampia che propone la possibitliacambiare la natura biologica
dell'uomo. Gli argomenti a favore di una tale pb#géa solitamente vengono indirizzati
nella direzione delle potenzialita delle c.d. tebei d’ingegneria genetica nel trattamento e
cura di certe malattie con una origine genetica sviluppano in un piano di discussione
filosofica relativo al tema dell’amplificazione dlatea di espressione della liberta umana.
Tuttavia, questi argomenti collegati alla diatrilolh lasciare o meno «al caso» il
concepimento di futuri esseri umani e come talsgrsia lesiva della dignita umana, non

fanno parte della nostra trattazidfle.

8 Cfr. in Habermas, JlI| futuro della natura umana. | rischi di una geivet liberale (a cura di Leonardo
Ceppa), (Biblioteca Einaudi; 142), Giulio Einauditere, Torino 2002, p. 6

° Un tale aumento della responsabilita implica awal&a un nuovo modello d’imputabilita, Habermas
propone che esso “deriva oggi dal venir meno aklisione tra «persone» e «cose»”. Cfr. in Haberrdas

op. cit p. 16

10 Altri argomenti, che solitamente sono collegatia asuddetta teoria, rimarranno fuori dalla nostra
trattazione sono la discussione relativa alla nuziai persona e le caratteristiche che permettono
identificarla — chi & persona umana, quando siarazl esserlo, la validita della differenziaziore giersona
potenziale, pre-persona —, conseguentemente,dasdi®ne relativa allo status morale dell’embrian&no,

la discussione riguardante i problemi d’identitarsp@ale dopo un ipotetico intervento de ingegneria
genetica; la discussione relativa ad un suppositbodalla non esistenza.



Le proposte teoriche degli autori latinoamericancui ci occupiamo (Luna, Manterola,
Vazquez) prendono spunto dal presupposto delladitvedividuale che € la chiave di volta
delle democrazie liberali. A nostro avviso, loroeascono ai valori democratici che
sostengono tali societa. Tale adesione si dimosttariormente in una loro forte
opposizione a certe prassi autoritarie o patefidls e a favore dell’autonomia
individuale. Tale presupposto in favore della libeasserisce che i cittadini sono in grado
di esercitare le loro libere scelte, a meno chseiamo delle ragioni valide che facciano
palese il motivo per cui lo Stato ha il dirittoi{@overe) di limitarle. La proposta di Luna,
Manterola e VAzquez costituisce un tentativo teodt giustificare un limite alla liberta
generativa individuale in una societa democratara gresupposti liberali. | motivi da loro
arguiti — che si costituiscono in ostacolo alla eyemione — dovrebbero essere
sufficientemente convincenti da sostenere una radtrizione (sia sotto la forma del
biasimo morale che sotto la forma di divieto legaddtrimenti cadrebbero in un paradosso.
Il punto importante, a nostro awviso, non e seilarta di generare sia 0 meno uno dei
pilastri di uno stato democratico, ma piuttostd'@eere della prova dato agli argomenti da
loro proposti e sufficientemente gravoso da giicstie una simile mutilazione. Tali
argomenti si rifanno alla tesi del filosofo e biosta d’indirizzo tipicamente analitico
John Harris, il quale delinea i punti nodali debsargomento nel suo gia famoso libro

Wonderwoman e Superm&n

La teoria della Wrongful life’ parte dai dati scientifici offerti dalla diagnoprenatale o
post natale (nel caso dei test realizzati sui fugenitori) e assume che sia moralmente
sbagliato (o ingiusto) «mettere al mondo certi biamba causa della loro «costituzione
genetica», quando essa lascia prevedere una egistenza inadeguata o insoddisfacente.
Una tale esistenza, che sarebbe il risultato diantroverso «danno da procreazione», € il
motivo fondamentale dellistituzione di un limitdeascelte generative dei cittadini in uno
stato democratico. Nel libritica y Decisiones reproductivd004) le filosofe Florencia
Luna e Julieta Manterola sviluppano in modo dendettagliato alcune tesi di John Harris

sulla wongful life. Un argomento che non e del tutto nuovo ed é sliatusso in diverse

1 Cfr. in Harris, JohnWonderwoman e superman. Manipolazione geneticaueofudel’'uomo, [tit. orig.
Wonderwoman & Superman], (trad. Rodolfo Rini), 8ggi; 90), Baldini & Castoldi, Milano 1997



occasioni?. Tuttavia, il loro rifacimento possiede trattigiriali. Il sunto di questa proposta

teorica suggerisce che in alcuni casi I'esistenzmegiusta»->

| sostenitori dellavrongful life sostengono acutamente, mediante una singolaregaal
che se una madre, i genitori o chiunque in modosapevole causa un danno ad un
bambino, e tale danneggiamento € piuttosto grawestq costituirebbe senza dubbio un
abuso infantile e sarebbe estremamente grave wotpanto di vista morale e legale. Tale
azione sarebbe ingiusta e sbagliata perché darswita i due punti di vista ed € la
presenza di questo danno quello che la rende almi€omunque, ci sarebbe qualcosa di
pill ingiusto per quanto riguardanovieongful life*. Sotto una tale luce viene collocata la
consapevole deprivazione da parte dei prospetgaitgri di una «vita degna d’essere
vissuta», perché conoscerebbero in anticipo chelgumbino sara destinato a soffrire. Ci
chiediamo se una tale gravita sia applicabile arathgrospettico danno da procreazione
che questi tre bioeticisti latinoamericani preseata

Da parte sua, il terzo autore di nostro interegdépsofo del diritto Rodolfo Vazquez —
che condivide alcuni presupposti teorici con Luniglanterola — formula una critica alla
validita del diritto di non sapere la propria caridne genetica nel suo sagd@el aborto a

la clonacion. Principios de un ética liberé2004). Anche Vazquez segue una primaria
fonte anglosassone, la filosofa nordamericana RosdnRhodes, riconsiderandola nel

contesto latinoamericano. A parere nostro, in msuale a Luna e Manterola, la sua

12 Una discussione svolta sotto diversi punti diajisti vedano ad es. Rhonheimer, Marfitica della
procreazione (Lezioni e dispense), Pontificia Universita Lateense, MURSIA, 2000 in particolare |l
capitolo terzo del suo libro Cap. Il pp. 151-1@4tlattazione realizzata al riguardo dell’etical’oeéresse
come elemento distintivo della persona umana. Netesto bioetico italiano ad es. Baccini, Faliidlritto

di non esisteré2002), con un ampio confronto delle tesi dei fpgat esponenti di questa teoria a confronto.
Lalli, Chiara,Liberta riproduttiva(2004) che prende in considerazione la tesi Mildeper stabilire quale sia

il limite al diritto riproduttivo dei futuri genito.

13 Rimaniamo in una traduzione del termine come “Witguste o sbagliare” e indichiamo che non seguire

il modo in cui wvrongful life> viene tradotto e trattato come «danno da proweeag. Secondo il nostro
parere le “vite ingiuste o sbagliate” sarebberottpsio una conseguenza per I'appunto del «danno da
procreazione» 0 piu precisamente di un danneggimmeel momento generativo. Un trattamento piu
approfondito di tali differenze viene realizzatd o&p. terzo della nostra trattazione.

4 Questa & la tesi di Joseph F. Fletcher professelta scuola di Medicina dell’'Universita di Virgin “il

mio pensiero [al riguardo del’1979 come Anno ingionale del bambino] € che l'abuso infantile lo
riguarda, dobbiamo riconoscere che i bambini seu@imente abusati preconcezionalmente e prenate@Emen
— non solo da madri che ingeriscono alcol, fumangileezano droghe non a scopi medici — ma anche di
quelle che sono al correntknpwingly di trasmettere o rischiano di trasmettere unaattial genetica” E
contrappone questa attenzione per i diritti infargd non subire abusi ai diritti che hanno le pess
maggiorenni a sposarsi e costruire una famiglia. i6€fFletcher, Joseph F., “Knowledge, Risk, anel Right

to Reproduce”, in AAVV,Genetics and the Lawa cura di Aubrey Milunsky e Gorge J. Annas),nala
Press, New York 1980, vol. Il, p. 131 (la traduaannostra)

Vi



critica s’'innesta nella corrente della eugenetibaréle alla ricerca di una rilettura delle

conseguenze a livello etico della conoscenza geneti

In questo modo, I'informazione genetica viene rtidita a scopo preventivo di un danno
(prevention of harm da cui non sarebbe possibile prescindere dal entonche, tra i
principi che possono guidare una civilta giustay®ia quello di evitare un danno ad un
terzo. Non sarebbe possibile lasciar da parte lerptancipio perché risulterebbe doveroso
il suo adempimento in quanto esso € uno dei ragbasilari della giustizia. Da un tale
punto di vista risulterebbe obbligatorio conoscan¢icipatamente la propria condizione
genetica. Tuttavia, anche nell'ipotesi di un damnte procreazione, € accettabile e

giustificata la doverosita del conoscere preventimate?

Tenendo conto di come e stato delineato il probldmscopo di questa trattazione € quello
di realizzare la ricostruzione di un dibattito teor tenendo conto degli autori
latinoamericani piu significativi. Una ricostruzione che & funzionale all’esame w d
problemi teorici tra di loro collegati: il cosiddetdanno da procreazione e la validita del
diritto di non sapere, costituendo in questo modo aontributo a risolverli e a
comprenderli. Faremo emergere, nella nostra tiatiaz questi elementi attraverso un
percorso che ha come punto di partenza I'analisi Bcostruzione di un dibattito sulla
teoria dellawrongful life Prenderemo, inoltre, in attenta valutazione aeiitrquadro
teorico dellawrongful life quello che dovrebbe essere richiesto al singolojero

I'obbligatorieta di conoscere la propria condizigenetica.

Quali sono i motivi per lavorare su questo argomentna indagine sull’obbligo di
prevenzione di un danno da procreazione, attravdnsilizzo dell’'informazione

proveniente dai test genetici, riporta a tema, s @acune direttive concernenti ten

> || fatto di presentare un argomento di questo tipn un minimo carattere sistemico fa si che aecor
impiegare un criterio per sistematizzare e differare le note tesi di John Harris e di Rosamonddebali
quelle latinoamericane. Utilizziamo la catalogagosotto l0 stesso nominativo convenzionalefatiti
secondariele fonti anglosassoni e per la riproposta di &hafa Luna, Julieta Manterola e Rodolfo Vazquez
utilizziamo quello difonti primarie Limitare la nostra trattazione alla sola propasttie fonti primarie (e
conseguentemente alla loro produzione teoricaqgémbrato una riduzione non necessaria di un agm
con numerosi spunti di discussione interessantaisGita inoltre che siano difficilmente afferrali¢ tesi
delle nostrefonti primarie senza il dovuto analisi al riferimento teoricocdi prendono spunto, assumono
delle tesi o prendono le distanze.

Vi



direttivita'® della consulenza genetica e della validita déttdidi non conoscere i risultati
diagnostici. Una tale considerazione si ritrovailico tra due diversi scenari: quello di un
modello d’intervento “genetico” che poggia sullelsa personale e un altro relativo alla
sanita pubblica. Il valore attribuito in tale cas.che pud decidere I'attinenza di tale
richiesta ad uno o all'altro, dipende per I'appundé come viene proposta e recepita la
nozione di danno. Tuttavia, un tale equilibrio d@e ambiti diversi come il pubblico e il
privato metterebbe in crisi uno dei capisaldi dgjémetica liberale, ovvero laeutralita

dello stato rispetto alle scelte dei cittadini.

Da questi elementi consegue che il fatto di esseatato o portatore di un gene puo
comportare un’intrusione statale nelle future scgitnerative. Questo argomento, a nostro
awviso, potrebbe porre invece le basi per uno sagimento di tipo legale e democratico
di uno stato costituziondie Tale intrusione costituisce una discriminaziooe te false
fattezze di una motivazione morale e legale. Langssa che collocano questi autori
potrebbe giungere a capovolgere la diade respditadhierta che si trova alla base della
relazione umana generativa. La comune nozionendgude i limiti della liberta dell’agire,
che solitamente & posta nella possibilita di caierun danno ad un terzo, ha come
sottofondo la tesi di Stuart Mill: I'unico limitel anio agire € un danno ad un altro. Tale
sarebbe l'unica giustificazione per un intervenidipo statale. Qualora un tale criterio
venga vincolato alla questione riproduttiva, alléaarelazione generativa € ribaltata. In
altre parole, se portare all’'esistenza qualcursuiaondizione — e la cui stessa esistenza —
pud essere considerata danneggiata, questo vuel atie ci sono dei limiti alla
riproduzione quando questa condizione ipoteticameitverifich{®. Si rivela in questo

modo un ulteriore importanza pratica delllargomen8e teniamo conto, poi, della

'8 Tale termine(espresso anche come neutralita o non directivpriesisa una visione o valore neutrale
della consulenza genetica, la quale implica inaitre i consulenti genetisti e i medici devono pdtene di
decidere ai loro pazienti di sottoporsi 0 menceat tliagnostici.

" |La nostra proposta segue la tesi di Habermasgahmilo delle tecniche della eugenetica, nel sefnso d
prendere in considerazione i fattori eugenetici atieg che si manifestano nel criterio del danno da
procreazione.

'8 Un esempio recente negli Stati Uniti & illuminaateiguardo. Il caso non & prettamente relativdaaino

da procreazione, tuttavia & espressivo della stegsza di prevenzione di un danno ad un terzoistesze
attraverso un intervento statale. Il fatto riguavti@ ragazza ispanica ventenne condannata a noa fagle
temporaneamente. Nella contea di Trassi (Texas) ioeondannata Felicia Salazar, a 10 anni di seuhe
per non aver provveduto alle cure e alla protezidneui necessitava sua figlia minore di un anntda A
donna fu offerto dal giudice un accordo nel qualme condizione alla sua liberta doveva asteneravelie
figli per i prossimi dieci anni. Alla fine la donrtaa preferito non passare il resto della sua gerza in
carcere e ha accettato la proposta del giudiceli€tBaird in cambio della promessa di non averefigli
come condizione per la sua liberta vigilata. Cfn [Corriere della Sera, 14 settembre 08
http://www.corriere.it/esteri/08_settembre_14/ldtar promessa_figli 13abb3e2-826¢-11dd-9b8b-
0144f02aabc.shtml
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particolare condizione legislativa della maggiomamizi paesi latinoamericani, in cui c’e
una protezione legale del concepito o in altri émadizzazione dell'aborto, € possibile
scorgere in tale orizzonte le potenzialita di goesgomento di far le veci del cavallo di
Troia. Il quesito che, in prima istanza, sembraetenrelegato I'argomento generativo
all'ambito privato acquisisce sotto questa lucaltnd rilevanza, cioe quella di minacciare
le radici di uno stato democratico.

Abbiamo diviso la trattazione in quattro capitdlicapitolo iniziale colloca nell'ambito
latinoamericano questo studio descrivendo alcuttoriadi una realta culturale, dove i
cosiddetti “problemi bioetici” si pongono e vengoaalizzati in modo peculiare. Esso ha
un proposito inizialmente descrittivo per illusgaalcune delle diverse sfaccettature delle
problematiche di cui ci occupiamo, in modo taleagaire una finestra su un ambito di
riflessione che si interroga sulle stesse questibaipone la tecnologia all’'uomo dei paesi
tecnologicamente sviluppati. Il percorso introdudtisi svolge attraverso alcuni dei nodi
fondamentali, che caratterizzano alcune questiesnithe relative alla prassi della
genetica medica in un ambiente eterogeneo. Analzzibrevemente alcuni fattori relativi
al modo in cui i nostri autori concepiscono la ghsna bioetica e il metodo da essi
impiegato per argomentare le loro prese di poseitoriche. Tutto cid non ha pretese

esaustive dal punto di vista contenutistico néotaméno storiografico.

Nel secondo capitolo inizieremo la ricostruzionerisa di un dibattito tenendo in
considerazione come viene analizzato il problenmide specifico da questo gruppo
d’autori latinoamericani. A tale scopo, sara présoattenta valutazione quali sono i
presupposti teorici di cui si serve per una elaboree teorica. Il punto di partenza delle
tesi dei nostri autori € I'argomento, sviluppato Jdn Harris, sulla cosiddetterongful
life, ovvero che in alcuni casi I'esistenza di un bambeé «sbagliata o ingiusta». Sara
considerato in quale misura Luna e Manterola assomaondividono o pongono in
discussione le tesi da cui partono e sara esamimaitre, la valutazione critica degli
argomenti che utilizzano — tenendo conto anche ugiglj impiegati da Harris — per
supportare le loro posizioni teoriche. In questalmdaremo emergere l'inconsistenza di
alcuni argomenti a sostegno dellaongful life la fallacia di alcuni ragionamenti e i
presupposti, discussi nonché controversi, di tifpsdfico sui quali poggiano, in certi casi
in modo inespresso. Riprenderemo, allo stesso terafpoini elementi che costituiscono lo

sfondo teorico. Lo scopo, in questo capitolo, ellquéi collocare lawrongful lifein un



contesto teorico piu preciso, permettendoci di enetin luce alcuni fattori per stabilire alla
fine del percorso un giudizio critico sulla suaidi teorica.

Nel terzo capitolo riprenderemo la nozione di «aada procreazione» che assumono gli
autori latinoamericani di nostro interesse, segaelad concezione teorica proposta da
Harris. Realizzeremo un’analisi dettagliata dell@desima, rendendo esplicite alcune
contraddizioni teoriche. In questo modo, rinforneoei contro-argomenti da noi proposti
nel capitolo precedente. Il percorso seguito vidaeterminato dalle nostre obiezioni alle
tesi di Luna e Manterola. Faremo affiorare in edige elementi: che I'impiego del criterio
del danno da procreazione € errato e parziale deflarizione dell’esperienza umana della
generazione e che, per quanto riguarda lo scopgetdrminare dei limiti morali all'agire in
materia, sussiste un utilizzo dubbio di esso. Btroo compito sara quello di sollevare,
mediante un’analisi critica della nozione di danth® procreazione, che tale criterio
suppone una norma ingiustificata per prospettar@ uwestrizione dell’autonomia

individuale in materia.

L'ultimo capitolo approfondisce alcuni elementiati ad una posizione che, dal punto di
vista pratico, si inserisce in modo articolato agdroposta dellavrongful life In questa
sezione, la trattazione si concentra sulla domaaelddiva alla responsabilita tra individui
generata dalla conoscenza genetica, da un punistditeorico. In tale quesito - proposto
da Rodolfo Vazquez - si discute su quanto sia ggrite il dovere di sapere la propria
condizione genetica. Rimarcheremo che gli argomeersiostegno della sua proposta non
sono attendibili. In questo capitolo, svilupperehea che le conseguenze del teorizzare
una illegittimita del diritto di non sapere la pri@p condizione genetica costituisce un

importante risvolto auto-contraddittorio dedlagenetica liberale



“Uno che fa un’asserzione avanza una pretesa: una
pretesa alla nostra attenzione e alla nostra
convinzione. (...), una persona che asserisce qualcos
vuole che la sua affermazione sia presa sul setjo:
se la wusa affermazione €& compresa come
un’asserzione, cosi sara presa.”

Stephen Toulmin, Gli usi del’'argomentazibne

Cap. 1 Problemi bioetici e contesto teorico

1.1 Contesto della genetica medica latinoamericapagporzioni.

Rassegnare brevemente alcuni fattori dei servidienégati alla diagnosi, al trattamento
e alla consulenza genetica nei pazienti affettiodaon alto rischio di trasmissione di
malattie d’origine genetica, permettera di illustrpositivamente lo sviluppo frammentario
nel continente latinoamericahali una tale prassi. Una frammentazione che raggrup
questi servizi nelle citta piu sviluppate ed ecoit@mente forti, in contrasto con una
carenza quasi assoluta di essi nelle aree rurales@ situazione viene aggravata
dall’'esistenza di sistemi sanitari nazionali malateesovvenzionati, in un contesto dove il
maggiore provveditore di servizi sanitari € il gow@ unitamente all’errata considerazione
che le malattie congenite — metaboliche e genetichen costituiscono una priorita dei
servizi della pubblica sanita. Se si tiene contb aesto delle tecnologie e dei test in
genere, € possibile capire come sia il settoreafyiva provvedere le prestazioni sanitarie
piu significative, non solo da un punto di vistaagtitativo ma anche qualitativo poiché e
in possesso delle tecnologie di punta. Tenendoeptegueste caratteristiche elencate, il
problema segnalato dalla maggioranza degli aletv scrivono di questo argomento € la
mancanza di equita nella distribuzione di talersao- rappresentata dai test prenatali e
genetici — tra la popolazione latinoamericana. Swiayruppo ridotto di cittadini di questi
paesi, che hanno una condizione economica favaregolpossono permettere I'accesso
alla medesima. Da questo consegue lincapacitaotiere diagnosticare e trattare le
malattie rare nella maggioranza della popolazione on € in grado di pagare questi

servizi.

! Cfr. in Toulmin, Stephen EGlIi usi dell’'argomentaziondtit. org. The Uses of Argument], (trad. Giorgio
Bertoldi), (Rosemberg & Sellier; 6), Rosemberg &li§g Torino 1975, p. 13

2 Cfr. in WHO, Human Genetic Programm@pmmunity genetic services in Latin America andaesgl
networks on medical genetics. Report of a WHO Qtatgn, WHO, Ginevra 2004, p. 2

3 Cfr. in Penchaszadeh, V. e Beiguelman, B. (1998dical genetic services in Latin America: repofta
meeting of experts”, iRev Panam Salud Public3, (6), 1998, pp. 418; WHO (2004p. cit, p. 2



L’America Latina annovera una popolazione di 573.18ilioni di personé (nel 1998
erano 450 milioni e si verificarono nel contineraincirca di 12 milioni di nascite
allanno) con 11.437 milioni di nascite come medimud; & una regione geografica che
possiede un monitoraggio di scansione di malatiiegenit8. In questo vasto territorio
soltanto tre paesi forniscono informazione dai loggistri nazionali al programma non
profit International Clearinghouse of Birth Defettshe rende disponibili statistiche, a
livello globale, sull'incidenza di anomalie conggenin neonati. Esistono altre iniziative
latinoamericane di tipo non governamentale che csupano del monitoraggio e del
registro di malattie congenitefhe Latin American Colaborative Study on Congenital
Malformations (ECLAMC)?, alla quale appartengono alcuni paesi del contineome
I’Argentina, Cile, Colombia, Panama, Paraguay eguay e che viene caratterizzata come
una rete continentale di registri di dati genetdil, Registroy Vigilancia Epidemioldgia de
malformaciones congenitas extesn(RYVEMCE) in Messico. Nonostante I'esistenza di
tali network di lavoro, alcuni autori (BeiguelmanPenchaszadeh 1998, Penchaszadeh
2000) indicano la difficolta nello scambio d’infoaxioni ricavate dai registri trai i paesi
dell'aerea e la mancanza di organizzazione di geetemi di raccolta dati, cosi come la

verifica incrociata tra i dati biologici analizzati pazienti sottoposti ai test.

La diagnosi di errori metabolici neonatali vienalizzata in 23 laboratori del settore

pubblico e privatd e non viene indirizzata allo screening neonatala, piuttosto, alla

4 Cfr. in Organizacion Panamericana de la Salud (@pHSituacion de salud en las Américas. Indicadore
Basicos 20077, Organizacion Mundial de la Salud, , sl 2007, p. 10
[http://www.paho.org/spanish/dd/ais/IB_2007_SPAJpdf

> |bidem p. 10

® Sj tenga conto che le malattie congenite si sfamo a un gruppo di patologie che colpiscono iiatio
durante il periodo di sviluppo fetale. Si possoaggruppare in tre categorie: malattie metabolichaattie
genetiche e di natura diversa. Le prime affettanmeiccanismi biochimici di sintesi e degradazione
metabolica di alcune molecole, le seconde solitaensono causate da anomalie nel patrimonio gend&to
feto. Il terzo gruppo pud avere una eziologia egjen@a: malattie contratte dalla madre durantedeigdmnza,

la assunzione di farmaci da parte di quest'ultifaegsposizione ad agenti infettivi virali 0 a raimi. Per
ulteriori informazioni si veda: Borrelli, Antonio,LVentruto, Valerio e Borrelli, Paola. (2008), “Biffi
congeniti”, in Medicina dell’eta prenatale. Prevenzione, diagnesterapia dei difetti congeniti e delle
principali patologie gravidichg(2° ed, 2008), Springer, Milano 2008, pp. 13-28

" Questi paesi sono: Costa Rica, Cuba e Cile

8 Per ulteriori caratteristiche della network latineericana si veda: Cfr. in Castilla, Eduardo e IDfiéda. M
(2004), “ECLAMC: The Latin-American Collborative &8ty of Congenital Malformation”, itCommunity
Genetics vol. 7, 2004, pp. 76-94. Per i dati aggiornatllel malattie congenite osservate nella regione si
veda invece: International Clearinghouse for Bidtbfects Surveillance and Research (ICBDS&R)nual
Report 2006. With data for 200%he International Centre on Birth Defects, Rori@& pp. 235-241

° Dati del 1998 segnalano che da questi 23 labar&td2% ha realizzato per pit di 20 anni la diagindi
malattie metaboliche, una cifra simile per un pawiai 10 ai 20 anni di esperienza simile. | laboriatono
fondamentalmente da paesi come Argentina, BraSile, Cuba, Messico, Peru, Uruguay e il Venezuéfa.

in Pencheszadeh, V. e Beiguelman, B. (1988)cit, p. 416




diagnosi in adulti per stabilire il rischio di trassibilita delle malattie. In questi centri,
oltre alla possibilita diagnostica, viene offertadairca il 60% di essi la consulenza genetica
e il trattamento, in quei casi dov'é stata accartaa diagnosi infausfa Le tecniche
diagnostiche pitl impiegate in questi centri mesario i test di screening biochimi¢ger

lo studio di macromolecole biologiche. Una quanstgnificativa di questi laboratori
offrono inoltre il dosaggio quantitativo di aminddic® Una tale tecnica che sta
guadagnando terreno nell'utilizzo diagnostico dellagnosi molecolare per individuare

disordini genetici legati alle aminoacidopafie

L'utilizzo di queste tecniche diagnostiche ha pesseedi accertare in modo frequente i
seguenti disordini metabolici: la fenilchetonuriahe ha una frequenza relativamente alta
tra la popolazione latinoamericana -, i disordini dnmagazzinamento di
mucopolisaccaridi e aminoacidi, in particolare qreest’ultimi disordini: la malattia delle
urine a sciroppo d’aceroMSUD) comunemente detta “leucinosi’, la cistinuria, la
omocistinuria e le tirosinemie. Altre malattie itiénate con frequenza nonostante la loro
difficoltd diagnostica sono le acidemie organi¢hée leucodistrofie metacromatictie

(MLD) e i disordini di immagazzinamento del glicogenglioogenosi.

L’analisi di alcuni dati statistici del’anno 2006alizzato dal’OMS propone che nei paesi
latinoamericani stia accadendo una “transizionelepiologica’. Tale transizione viene
accertata tenuto conto di due elementi: una richezidel tasso di mortalita infantile nella
regioné® e 'aumento crescente della morbilita e della miiiét a causa di difetti genetici e

1% bidem p. 416

' Le tecniche piu utilizzate per lo studio diagnostisono la elettroforesi, la cromatografia, I'asiali
spettrometrica di massa e la fluorimetria metakbolic

'2E un test diagnostico che comprende lo studio atografico e di scambio ionico in aminoacidi.

13 §j tratta di un gruppo di malattie metaboliche cb&volgono li aminoacidi, generalmente caratizie
da diverse difficolta metaboliche: nella produzioteasporto o nell'utilizzo anabolico, dando luogo
patologie di diversa entita. Tra le pil comuni amaicidopatie si trova la fenilchetonuria, cistinuria
omocistinuria, la leucinosi, le tirosinemie

* Gruppo di malattie autosomiche recessive che cgintemo identificativo si verifica un aumento déi p
del plasma sanguineo, come risultato di un incremeella produzione di acidi metabolici. In quegtappo
si trova, ad. es., 'acidemia isovalerica, malattisvuta al deficit di isovaleril CoA-deidrogenasi enzima
coinvolto nel metabolismo dell’aminoacido leucina.

!> Malattia genetica rara, autosomica recesiva coorde fatale, fortemente neurodegenerativa caiztga
dall'accumulo di sulfatidi nel sistema nervoso & memi. Si distinguono tre forme, una con esordiceta
infantile, che € la piu frequente, una in eta gioleae un'altra meno frequente in eta adulta.

'8 Sj tenga conto che tra il 1960 e il 1996, la mettibtasso di mortalita infantile nella regionecésa da 105
a 35 per 1000 nati vivi, e tenendo conto ancheléhdei 22 paesi latinoamericani hanno tassi di atitatal
di sotto di 30, e 3 con tassi al di sotto di 15 p@0 nati vivi. Cfr. in WHO, Human Genetic Prograeim
(2004),0p. cit, p. 2



di patologie croniche associate ad una predispmszgenetica. Le anomalie congenite
attualmente occupano in questo modo il 2° e 4°ptratle cause di mortalita infantile nei
diversi paesi dell'ardd In questo modo si manifesta un’altra contraddigioella genetica

medica latinoamericana, poiché tra le cause relalvmancato sviluppo di questo ramo
della medicina viene segnalata la non considerazi@te malattie con un’origine genetica

come priorita da parte dei servizi di sanita putablifficiale’®

| dipartimenti di sanita pubblica nei diversi paasvolte mancano di una politica o di
programmi sanitari che riguardino le malattie geet, con I'eccezione dello screening
neonatale per la fenilchetonuria e l'ipotirodismangenito i quali vengono realizzati per
legge. Nonostante tale attivita di controllo, lgpedura dei test realizzati non supera il 30-
50% delle nascite in poche delle grandi citta @dmericane (WHOHuman Genetic
Programme2004).

Tenendo conto del contesto medico-tecnologico datimericano descritto e possibile
stabilire alcune caratteristiche generali tra l& pievanti riguardanti I'utilizzo dei test
genetici nei paesi latinoamericani: in primo luogma forte accentuazione della
sproporzione tra la possibilita di diagnosticarenialattie d’origine genetica e la concreta
possibilita di offrire un trattamento adeguato a&bee Diciamo accentuazione poiché
appartiene alle qualita specifiche delle malattenagiche una tale divergenza tra le
possibilita concrete di diagnosticare la malattisarehe quando non ci sono sintomi
manifesti — e la messa in opera di un trattamefitcente a scopo di guarigione. Questo
incremento della divergenza si manifesta nellaomgida una parte come prodotto dalla
difficoltd economica nell’accedere alle tecnichagiiostiche, come abbiamo gia accennato
anteriormente; dall’altra parte alcuni autori sdgna altre cause di natura sociale
(Penchaszadeh; 1998), come le differenze cultariiguistiche"’

7 bidem p. 2; per una trattazione piu ampia dell'argoroenguardante i paesi in via di sviluppo si veda
WHO (1999), “Epidemiological transition”, iservices for the Prevention and Management of Genet
Disorders in Developing Countries. Report of a j#itHO/WAOPBD WHO Human Genetics Programme,
sl. 1999, pp. 22-25

18 Cfr. in WHO, Human Genetic Programme (2008}, cit, pp. 2; si veda anche Penchaszadeh, V. (2000),
“Community genetics in Latin America: Challenged grerspectives”, irtCommunity Genetics/ol. 3, pp.
124-127

19 Si tenga conto che I’America Latina pur essendwémentalmente di lingua ispanica — con la grande
eccezione del Brasile — possiede numerosi idiogaliandigeni oltre allo spagnolo. In centro y sherica

si contano alla data attuale 59 famiglie idiomatieh73 lingue “isolate”.



Un’altra caratteristica € la mancanza di consuetudiella realizzazione di controlli di
qualitd nei servizi clinici e di laboratoffo Un elemento questo che, in modo particolare
nella genetica medica, puo avere delle consegusgpiaeevoli soprattutto nelle tecniche
diagnostiche prenatali. Viene segnalata anche dtiffieolta la scarsita di specialisti in
genetica clinic&, di personale specializzato nella realizzazioril @ensulenza genetica e
nella esecuzione di indagini di laboratorio in goesampo della scienza medica. Viene
indicata anche come problema la questione formativdi specializzazione, ovvero il
numero ridotto di facolta di medicine che realizzaorsi di qualificazione in tale materia.
Alcuni autorf? segnalano inoltre la prassi paternalistica e #at@ nella medicina, ad es.
riguardo delle scelte riproduttive che secondooilol parere devono essere realizzate
tenendo conto del rischio genetico e non sottdfllienza paternalistica medica, che

costituirebbe in questo caso una offesa all’autdaatal paziente.

Inoltre viene indicato nella letteratura consultatane difficolta di carattere bioetico, il
problema di giustizia socidriguardo alla mancanza di parita nell’accesso taimiche

di diagnosi prenatale e ai test genetici in gen8o#to questo punto di vista e dato che i
servizi pubblici per la diagnosi prenatale sonorsica poco finanziati, le assicurazioni
mediche private offrono una copertura assai rididédée malattie di origine genetica, e per
di piu i servizi privati sono raggiungibili econoramente solo da pochi, per tacere della
crescente privatizzazione del settore sanitarioli néltimi decenni. La questione di
giustizia distributiva diviene cosi un argomentatcale per gli autori che lavorano
sullargomento bioetico in America Latina. La quese dell’equita nella distribuzione e

nell'accesso alle risorse mediche & una materigonibattutd* e I'influenza di questo

20 Cfr. in Penchaszadeh, V. e Beiguelman, B., (1998)cit, p. 418

2L Cfr. in WHO, Human Genetic Programme (20}, cit, p. 1

22 gj veda al riguardo Penchaszadeh e BeiguelmarB)18@. cit, pp. 418; si veda anche il caso proposto
dalla bioeticista argentina Florencia Luna al rigieadelle decisioni in materia riproduttiva in casidonne
con test di HIV positivo. Cfr. in Luna, Florenci2001), “¢Procrear o non procrear? SIDA e derechos
reproductivos”, inEnsayos de Bioetica: reflexiones desde e] @iblioteca de etica, filosofia del derecho y
politica; 75), Distribuciones Fontamara, Mexico 20pp. 71-96

“ Sj veda a questo proposito: Rivera Lépez, Edug@liD4), “La tecnologia genetica y la justicia
distributiva”, in Aa.Vv., Etica y Genética. Los problemas morales de la demétumana (a cura di
Florencia Luna e Eduardo Rivera Lopez), Catalogagnos Aires 2004, pp. 111-124; Rivera Lopez, E.
(2004), “La informacion genética y la distribucide los servicios de salud”, op. cit, pp. 47-78; WHO,
Human Genetic Programme (200d}p., cit, p. 4

24 per ulteriori approfondimenti a riguardo della &iva dell'accesso alla sanita in America Latinaesia:
Dieterlen, Paulette (2002), “Some Philosophicah€iderations on Mexico’s Education, Health, andd~oo
Program”, inBioethics. Latin American Perspectiyéa cura di Arleen L.F. Salles e Maria Julia Berwtol),
Rodopi, Amsterdam 2002 pp. 85-106; Bertomeu, Maria Vidiella, Graciela (2002), “Moral Person ahd t
Right to Health Care”, iBioethics. Latin American Perspectiyéa cura di Arleen L.F. Salles e Maria Julia
Bertomeu), Rodopi, Amsterdam 2002, pp. 107-121; pex trattazione piu ampia dell’argomento si veda



dibattito dell'usufruire “equo” dei test di diagnagenetica prenatale € una costante nel
testi e articoli di bioetica nella regione. Al panthe nei testi di alcuni autori, come
vedremo in questo capitolo - secondo il nostro ngafelemento messo a tema - non € la
liceita di applicazione (dal punto di vista bioelicella tecnica e quello che comporta per
'uomo, ma per I'appunto la questione di giustieidi equita e il cuore della controversia;
un elemento che costituisce un fenomeno interessarat non del tutto giustificato.

Un’altra particolarita riscontrata e il collegamermtell’utilizzo dei test prenatali e genetici
con la prassi abortiva comeorfe preventive optiotf>. La motivazione dell'utilizzo
dell’'aborto come “opzione preventiva o di prudengaésenta due poli: da una parte
I'argomento relativo all'impossibilita - fino alldata attuale - di una gestione efficace di
alcuni disordini genetici congeniti, ad es. la $omde di Edward€ o la Sindrome di
Patad’. Dall’altra la questione relativa alla limitatezaelle risorse per il loro trattamento.
In questo modo il numero di malattie che rientraxalla categoria diifmpossibilita di
gestione efficacesi accresce rispetto ad altri paesi, dove la tjoies delle risorse limitate
non si pone in modo acuto. In altre parole, alomadattie come ad es. la fenilcetonuria —
che richiede una dieta specializzata e costosaupetargo numero d'anni, regime
alimentare accessibile in un qualsiasi paese adig) ma proibitivo nei paesi
latinoamericani — rientrerebbero nella suddettagata, senza essere di per sé oggigiorno

delle patologie ingestibili dal punto di vista meali

Un esempio sono le opinioni di alcuni genetistnaamericani come Victor Penchaszadeh
e Bernardo Beiguelmd} i quali collegano I'argomento della mancata exuit accesso

alla risorsa dei test genetici e prenatali al fatbe in numerosi paesi latinoamericani la

invece: WHO (2006), “Justice”, iMedical genetic services in developing countridse Ethical, Legal and
Social Implications of genetic testing and scregniWHO, Ginevra 2006, pp. 31-38

5 Cfr. in WHO, Medical genetic services in developing countridse Ethical, Legal and Social Implications
of genetic testing and screenjdyHO, Ginevra 2006, p. 42

% Sindrome congenita rara dovuta all’alterazionendehero di cromosomi, in questo caso una trisoreitan
coppia cromosomica 18, causata da una non disgiziei cromosomi durante la divisione cellulare ne
processo di formazione dell’'ovocita, possiede uregudenza di 1/6000 neonati. | difetti associata all
sindrome causano la morte prematura intorno anesi di vita.

%" Sindrome rara (frequenza: 1/10000) appartienewgm delle patologie causate da alterazioni neieto

o della struttura cromosomica, & dovuta all’alteémaz del numero di cromosomi, in questo caso ugsartia
nella coppia cromosomica 13, causata da una ngiud@one dei cromosomi. Comporta la morte perieata
eccezionalmente si raggiunge I'eta adulta.

2 Cfr. in WHO, Human Genetic Programme (2004, cit, p. 1; Penchaszadeh, V. e Beiguelman, B.
(1998),0p. cit, p. 417



prassi abortiva & illegal®- anche se in alcuni paesi come il Messkcoon un governo
federale, viene permessa la prassi in alcuni delta federazione -. A nostro awviso, la
loro osservazione lascia intendere che con il thvigell’'aborto si manifesta una certa
inutilita dei test diagnostici prenatali in queiscali “gravi problemi fetali”. Nelle loro
parole:

“Inoltre, il fatto che [l'aborto sia illegale nellanaggior parte dei paesi
[latinoamericani] € un elemento che ingiustificatame vincola la “libera scelta”
dei genitori quando i test genetici rilevano grpwoblemi fetali. Costituendo con
guesto un onere etico ancora maggiore per uno St non consente la
terminazione medica di una gravidanza colpita dgnablema, alla luce del fatto
che le cure mediche e di sostegno sociale perrigope con diffetti di nascita o
disabili & di gran lunga inadeguat&.”

Secondo il nostro parere l‘argomento relativo adifficienza statale nell'offrire delle
risorse destinate alle persone con difetti di nasnbn pu0 giustificare I'aborto come
soluzione per aggirare la scarsita di queste gsoosne sembrano addurre in questo brano
Penchaszadeh e Beiguelman. Tale soluzione sottopumio di vista utilitaristico
risulterebbe sicuramente efficace, ma piu diffighte ragionevole. Con questo
ragionamento potrebbero essere giustificate adaeprassi dell’eutanasia per l'utilizzo

degli organi o per avere a disposizione posti lilbean ospedale.

Questi numerosi problemi non sono di ostacolo@ksenza nella regione latinoamericana
di numerosi centri di eccellenza nellambito dejnetica clinica. Similmente, a discapito
della problematicita logistica del contesto desuyita diagnosi molecolare come tecnica
diagnostica sta diventando progressivamente, migerta, una prassi piu strutturata e
organizzata ed inizia ad espandersi tra i seniibage dell’assistenza sanitaria. In questo
paragrafo abbiamo soltanto indicato alcuni elemperdblematici relativi alla applicazione

% In America Latina le prassi abortive sono consiteereato con I'eccezione di tre paesi. In Brasilé
praticato nelle citta di Sao Paolo e Rio —, Cub&edé legale, e invece in Porto Rico lo & solo sotto
indicazione medica.

% |n Messico la pratica dell'aborto & illegale, ené sanzionata nelle situazioni di consenso e queaietie
procurata. Le sanzioni previste per il Codice Feldepromulgato in 1931 prevedono da uno a tre dnni
privazione di liberta per che realizza I'azione peenche venga fatto con il consenso della donndedgge
prevede condanne di uno a cinque anni di prigicgrelgp donne che volontariamente procurino I'abarto
consentano la sua realizzazione. Il 18 agosto 28@8emblea del Distretto Federale (Citta del Megki
approvo l'aborto eugenetico, quando esista una ggnbabilita che il feto abbia o possa sviluppamea
grave anomalia. Attualmente, in alcune entita fatlee di Messico la permissivita si ha prolungalie a
indicazioni eugenetiche, nonostante I'opposizioaiegduppi di diverse posizioni politiche.

81 Cfr. in Penchaszadeh, V. e Beiguelman, B. (199®), cit, p. 418. A motivo dell'utilizzo di fonti
bibliografiche in lingua spagnola e inglese abbiaiportato, al posto delle citazioni che non erambingua
italiana, una nostra traduzione. In altri pochsicger motivi di maggiore fedelta al senso defiasé,
abbiamo riportato il brano in lingua originale.t&nhga conto di cid d’ora in poi.



dei test prenatali e genetici nella genetica dingelezionando quelli a nostro parere piu
significativi. Questo passaggio illustrativo hantenzione di descrivere e caratterizzare -
per sommi capi - un contesto come quello latino&raro, per passare in seguito
all'analisi di alcuni riferimenti teorici e alla terminazione dell'origini della proposta

teorica di alcuni autori di nostro interesse.

1.2 Riferimenti teorici: un’origine paradossale

Il lavoro di alcuni bioeticisti argentini come Fémcia Lun&, Julieta Manteroff e
Rodolfo Vazque? & un suggestivo tentativo di risposta a probleariceeti posti dalla
tecnologia nella societa odierna latinoamericahkeitmotiv della loro opera e 'analisi di
queste questioni, e il modo di porsi delle mededim#na “societa in via di sviluppo” e le
loro differenze rispetto alle societa avanzate.uAicdei loro testi riflettono, in modo
particolare in Luna - sociologa di formazione - slee ossessioni per il fatto di vivere nel
sud»>, incarnate in un corpo sociale contrassegnatoogatere da paternalismi, da una
mancanza d’autonomia delle donne, da intolleranzauteritarismi. Questo gruppo di
filosofi scrive prendendo spunto della moderna ef@ciargentina, e allo stesso tempo
ritiene che questi punti vengano condivisi dallaggiaranza dei paesi della regione, eredi
della stessa cultura e di una storia familiare amnu_a colonna portante della sua
proposta teorica € il nesso stabilito tra la distgobioetica e la realta sociale generatrice di
quesiti bioetici: per loro la bioetica affonda leesradici nella realta sociale e tiene conto
delle differenti angolazioni e aspetti particoldeila medesima.

%2 Florencia Luna & dottore in filosofia, investigegre docente universitaria della FLACSO “Facultatino
Americana de Ciencias Sociales, Fa parte dellatding Board dell'International Association of Bibéts
(IAB), e fu Temporary Adviser dell’Organizzazioneohtiale della Sanita per iPlanning Group Meeting
for Ethical, Legal and Social Issues (ELSI) in Gars2

% Julieta Manterola si & laureata in filosofia ecb@aboratrice della dott.sa F. Luna

% Rodolfo Vazquez & dottore in filosofia ed & prstee di teoria e filosofia del diritto nell’Instit
Autonomo de Messico (ITAM), universita privata measa. Ha pubblicato altri titoli coméiberalismo,
estado de derecho y minorjasPaidos-UNAM, Messico 2001, Fa parte della dirgctdBoard
dell'International Association of Bioethics (IAB)

% Florencia Luna fa riferimento alle problematichtidoamericane di cui si occupa in uno dei sudi:tés
€esso esprimo certe ossessioni che vivere nel sydavoca, ad es. il mondo in cui vengono presentati
problemi in una societa in via di sviluppo, latiman i suoi vizi e con le sue virtd, diversi di tjudi una
societa “sviluppata”. Cosi uno dei temi che sitgo® in questi saggi € la manifestazione di quépto di
presenza, (...)" Cfr. in Luna, FlorenciBnsayos de Bioetica: reflexiones desde el &iblioteca de etica,
filosofia del derecho y politica; 75), (1° ed., 200Distribuciones Fontamara, Mexico 2001, p. 9



1.2.1 Che cos’e la bioetica? Una proposta latinosoana

Attraverso numerosi titoli, di cui i piu esemplditvi sono ‘Bioética: investigacion,
muerte, procreacion y otros temas de ética aplitad®98; “Ensayos de Bioetica:
reflexiones desde el sur2001; ‘Etica y genética. Los problemas morales de la gemét
humand; 2004, Bioethics and vulnerability. A Latin American Vie2006, questi autori
percorrono le tematiche che interessano la biae@tastudi riguardano ad esempio le
questioni di fondazione epistemologica della busetila giustizia distributiva in ambito
sanitario, il rapporto medico-paziente, I'investigae clinica in paesi in via di sviluppo, la
riproposta di alcuni quesiti per la discussionerath alla validita morale degli interventi
abortivi e le questioni legate alle scelte prodweain situazioni di malattie genetiche gravi.
Questo ultimo argomento, € a nostro parere il pieressante e nevralgico, poiché riprende
in modo originale le posizioni teoriche di filosafome John Harris (1997) e Rosamond
Rhodes (1998) in tale materia, tentando un anaiitsta e tenendo conto allo stesso tempo

delle caratteristiche del contesto sociale legapeadblemi sollevati.

Un elemento fondante in questo gruppo d’autori isjaosta data alla questione relativa al
ruolo della filosofia, dentro lo studio sistemafitsviluppato dalla bioetica. Un affondo su
questo punto ci aiutera, come si vedra in seguatalenotare meglio le loro premesse
teoriche riguardo al tema di nostro interesse.dfloia Luna (2001) — che fa di capofila
teorica a questo gruppo di intellettuali — favogism’interpretazione intermedia tra due
modi di concepire la bioetica come disciplina eublo svolto dalla filosofia in essa.
Discerne quindi tra una concezione della bioetiocene etica applicata, come sviluppo
della riflessione filosofica, e una visione cheeimde la medesima come il risultato della
deliberazione tra diversi campi teorici; una prasp& dove la filosofia contribuisce ma
non investe un ruolo fondamentale, € uno tra gfi attori. Da un lato, secondo il suo
parere, concentrare lo sguardo sull’apporto filmso$ignifica tralasciare le collaborazioni
delle diverse materie nell’attivita sistemica deb@etica; dall’altro non si pud non

affermare la necessita di partecipazione delladifia a questo discorso.

% Luna prende spunto dalla definizione di bioetitadda Samuel Gorovitz (1992), “Bioethics”, in
Encyclopedia of Ethi¢csa cura di Lawrence Becker, Garland Publishing Mew York, 1992 e quella
proposta da Gillon, Ranaan (1998), “Bioethics, @iw”, in Encyclopedia of Applied Ethicga cura di
Ruth Chadwick), Academic Press, New York 1998 Bft.una, Florencia (2001pp. cit, p. 19

87 Cfr. in Luna, F. (2001)pp. cit, p. 20



Seguendo questa analisi, Luna propone due moghiténiziare ad elaborare la bioetica
secondo un «senso stretto» e un «senso ampiasmb pli questi si contraddistingue per il
tentativo di comprendere i fatti di un ambito spéistico e i rapporti insorti in esso
(solitamente si fa riferimento all'orizzonte del nim della medicina) per applicare in
modo piu accurato le regole morali, giustificatélelseorie etiche, particolarmente quelle
di taglio deontologico o utilitaristico. Secondo $ma analisi, nella filosofia morale
tradizionale le regole morali costituiscono un d@&peentrale e sono a loro volta il punto di
partenza di ogni ragionamento sviluppato in questwbito. Per cui il compito dello

specialista e quello di descriverle, articolarldfri@ una spiegazione, chiarificando
ulteriormente i principi da dcui traggono una gifisdzione. Infine ogni standard morale
accettato puo essere ordinato in funzione di quasticipi fondamentali. Si conclude

affermando il compito della filosofia teorica: laugtificazione dei principi e delle regole

derivate da essi, cosi come delle soluzioni ailprabconcreti.

Luna critica la posizione descritta, poiché é terztmente riduttiva della portata reale
della bioetica. Concepita in tale visione, essaldag una forma di etica applicata, come un
ramo minore dell’albero pieno di fronde della fibdlig. Un ramoscello, pur in crescita, di
questioni particolari relative al’ambito medicor#tario. Resterebbe vera una diversita
contenutistica, tuttavia essa rimarrebbe sempratdegll’applicare la metodologia della
filosofia morale tradizionale, quella che lei chemcon eco spinoziano, «morale
geometrica¥. In sintesi, questo «senso stretto» da lei caiztao riporterebbe la
bioetica alla semplice analisi di circostanze pecule di concetti fondamentali,
permettendo in questo modo di capire il processpmlicazione di una teoria etica e di

evidenziare, alla fine, quali sarebbero le consega@ratiche di tale applicazione.

A questo «senso stretto», ella offre delle obiezi@miliari ai principalisti, giacché
secondo i seguaci della casistica i principi e dgote sono troppo indeterminati per
sostenere e guidare nel caso concreto un parécgadizio morale. Luna si rifa alle
seguente domande per obiettare sull'utilita pratitaquesto «senso stretto»: «Come

sussiste la connessione tra le teorie etiche rerfataulate in modo astratto, poiché non

% Florencia Luna acconsente alla contrapposiziotie fdai casisti (Jonsen e Toulmin) tra la modalita
d’'argomentazione morale e la visione geometricd’algbmentazione morale, coincidente con una
derivazione logica delle conclusioni dall’analisi mtincipi fondamentali. A parere suo il rappresené
classico di questo filone teorico € Baruch Spinoaita suaEthica ordine geometrico demonstrgt675) [ed

it. Etica dimostrata con metodo geometrico, (a difamila Giacotti), Editori Riuniti, Roma 1988]

10



tengono conto delle circostanze particolari, dardimi reali con cui ci confrontiamo nella
medicina, dilemmi cosi ricchi di dettagli e immengl concreto? L’enfasi sulla teoria non

provochera un lasciar da parte la ricchezza degsnza umana reale’?»

Nel tentativo di risposta (non esente da limitiyrga tale domanda si innesta il «senso
ampio» di concezione della bioetica; per Luna ueocontributi per varcare il vuoto tra i
principi generali e i dilemmi reali € la gia classiopera di Beauchamp e Childress dal
titolo Principles of Biomedical Ethic£1979¥°. Secondo Luna, tale teoria che parte da
principi generali applicati a casi concreti, medato sviluppo di regole interpretative e
assiomi piu restrittivi, prodotti dall'analisi deialori medici e sociali coinvolti, ha una
fondamentale conseguenza: l'influenza reciproc#idralisi e revisione dei casi concreti e
I principi teorici, che si modellano reciprocamenta questo processo d'influenza
reciproca vengono create delle nuove nozioni innerél valore dei principi e della loro
applicabilita. Non viene negato il valore delle pta teorie etiche, bensi si valuta il loro
potere e la tipologia del loro aiuto, e sussistevito a stabilire un nesso con le circostanze

particolari. Per Luna solo a livello teorico tal®posta evita problemi d’applicazione.

In una tale prospettiva, in modo concreto, cosp@ne come «senso ampio» nel concepire
la bioetica? Le caratteristiche elencate da Lur@ossono sintetizzare nel modo seguente:
la non semplicistica applicazione delle grandi ioetiche di filosofi, sviluppate
indipendentemente dalla bioetica. Una peculiasserziale di questa concezione ¢ il tipo
di riflessione utilizzata in essa, dove il dialogerdisciplinare possiede come perno la
riflessione filosofica. Una riflessione indirizzadastudiare e esaminare in modo sistemico,
attraverso un’argomentazione curata, un ragionamsgrquenziale e la definizione chiara
dei termini. Modalita che non si puo dire incompag con l'attenzione al contesto, alle

relazioni personali, alle storie e alle situazidei coinvolti.

% Luna, F. (2001)pp. cit, p. 21

4% Una opinione che condividiamo nei riguardi delnpipalismo & quella di Adriano Pessina, I'autore
osserva: “La bioetica dei principi aspirava a foeririteri formalmente condivisibili da tutti (naruocere il
paziente, fargli del bene, rispettare I'autonomj@muovere la giustizia), evitando di aprire ihfronto sui
fondamenti teorici di questi principi stessi e,rglij sulla concezione dell'uomo, della vita e delteieta che
ne avrebbero potuto articolare il contenuto. |l adet proposto, per conservare la propria funziciakt
affidava a una procedura di bilanciamento dei fpintali da ammettere continue trasgressioni dri&sni
dell'uno o dellaltro. L’intento era quello di trave alcuni criteri d’azione, delle “linee-guida’esito teorico

e pratico, risultava perd decisamente ambiguo, i@ seconda di come venivano interpretati, questi
principi avvallavano soluzioni contraddittorie dekdesimo problema.” Cfr. in Pessina, AdriaBietica.
L'uomo sperimentalg Economica; 46), Bruno Mondadori, Milano 2006, pp-26
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1.2.2 Influenza della casistica, in bilico tra cagto e fatto

Gli autori presi in esame aderiscono in parte afl@llo di analisi casistica in bioetica. La
proposta teorica di Steven Toulmin (1982)riassumibile nella tesi secondo cui la
comparsa di casi reali rende impossibile per isbfo proseguire con una discussione su
guestioni astratte, facendo emergere il bisogrszendere dall’indeterminatezza teorica ad
occuparsi dei fatti reali, € uno dei punti provaocate centrali della teoria che accomuna
Luna, Manterola e Vazquez. La continuita teoricappsta da Jonsen e Toulffirviene
valorizzata per la strategia utilizzata nell'anatisproblemi concreti. Una tale adesione si
fonda non solo su un tale modello d’analisi, & fimiesscorgere altri punti comuni di
«simpatia» teorica con i casisti, riepilogati inedasserzioni che danno luogo ad una

annotazione di metodo:

- una derivazione logica dei principi e delle regaot®rali nella pratica offre
numerose difficolta di applicazione e provoca univdamento in una
interpretazione non flessibile di essi;

- come risultato delle perplessita insorte dal ctioftira principi, I'unica via d’'uscita
e la messa a fuoco dei punti comuni condivisi resi ¢ra le parti in conflitto,
laddove i principi astratti non sono pero utiliziiab

- l'utilizzo metodologico del caso concreto come piggea, per 'importanza svolta
da esso all'interno dell’'argomentazione morale pst@ da questi autori.

Per Luna l'importanza del ruolo dei casi nellargormtazione morale € tratta dalle
posizioni teoriche di Charles Larmdte con alcune modificazioni allinterno della
considerazione funzionale dei casi: ad esempidajaklamata da lei “funzione illustrativa
del’esempio** e classificata da Larmore come “funzione retorid’tuolo di funzione
illustrativa del «caso» per Luna ha un valore @atnella sua teoria, acquisisce all'interno
dell’argomentazione morale un posto fondamentdla eome scopo, in fondo, mostrare |l

modo in cui si possono applicare alcune regoleirecipi morali al caso particolare. Una

“l Sj veda Toulmin, Stephen, “How Medicine Saved tlfe of Ethics” in Perspectives in Biology and
Medicine vol. 25, issue 4, 1982, pp. 736-750

2 Sj veda Jonsen, Albert e Toulmin, Steph@he Abuse of Casuistry: A History of Moral Reasgnin
University of California Press, California 1988

“3 Larmore attribuisce quattro funzionalita diverseasi utilizzati nella riflessione morale, questmno: di
sollecitazione emotiva, illustrativa, di distinzeimterna e consensuale Cfr. in Larmore, ChaHesierns of
Moral Complexity Cambridge University Press, Cambridge 1987, g. 2

4 Sj veda Luna, Florencia (200by. cit, pp. 38 e ss.
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tale “‘funzione retorica o illustrativaassieme alla “funzione consensuale” (dove il caso
viene utilizzato come punto di convergenza d’eletmamuni, laddove ci sono dissidenze
teoriche, principi o regole morale di valenza dsagrcostituisce dunque un modo specifico

di porre i problemi teorici in funzione del ruoltirébuito al caso dentro I'argomentazione.

A questo proposito, un dettaglio da mettere inltdsa I'analogia giuridic& insita in
questo particolare modo di argomentare. L'influecha proviene dall'utilizzo del caso
nell’argomentazione (inizialmente nei casisti etpoermente nella ripresa metodologica
di John Harris, Florencia Luna e Rodolfo Vazqueah riinisce, a nostro avviso, con
I'elemento di «veridicita» che proviene dai fattieccostituiscono la struttura del «caso», e
nemmeno con il costituirsi di questo come fondameationale delle pretese avanzate per
la difesa della loro posizione teorica. L'analogiaridica insita Nella modalita con cui i
Nostri argomentano susiste un’analogia giuridic@danentare la loro posizione teorica
secondo «il caso», come vedremo, ha influenzatbeale categorie in cui elaborano il
problema posto dalle tecnologie odierne nell’amioigtla riproduzione e in particolare i
problemi sollevati dall'impiego dei test genetitina proposta che approfondiremo piu

avanti nella nostra trattazione.

L’intenzione di trovare un’alternativa nella camiat(Casuistry a discapito della bioetica
principalista di Beauchamp e Childreg¥ifciples of Biomedical Ethigsl979), per dare

una soluzione a problemi concreti, € ricercataursip gruppo di autori per sfuggire ad
una «applicazione tirannica» di certi principi osiami. Fondano la loro proposta
alternativa partendo dalla constatazione dell’egeita della prassi d’interpretazione non
flessibile dei principi. Per Luna, I'adesione al todo della casistica ha la principale

implicazione di costituire una critica alla morgleometrica che fa derivare in modo logico

4> A proposito dell'analogia giuridica e il suo rucddlinterno dell’'argomentazione utilizzata come touo
dai casisti, Stephen Toulmin propone: “Un ultime&lpninare: per spezzare il potere dei vecchi modgll
delle vecchie analogie, possiamo adoperarne unzanli@ logica ha che fare con la fondatezza delkdra
pretese — con la solidita dei fondamenti che prizdne a loro supporto — o, per cambiare metafora,ico
tipo di casoche presentiamo in difesa delle nostre pretesmaldgia giuridica insita in quest’'ultimo modo
di mettere le cose puo essere un valido aiuto.rlgmm dunque la psicologia, la sociologia, la téogia e la
matematica, ignoriamo gli echi dell'ingegneria uiale e del collage che hanno parole come «ragion
[ground§ e «fondamenti», e prendiamo come modello la dis@ della giurisprudenza. La logica
(possiamo dire) e giurisprudenza generalizzata.atgomentazioni possono essere paragonate ai casi
giudiziari, e cido che sosteniamo e in favore di emjomentiamo in contesti extra-giuridici a cid che
sosteniamo nei tribunali, mentre i casi che préaentt per convalidare ciascun tipo di affermazionsspno
essere paragonati tra di loro.” Cfr. in Toulmingi@tenop. cit, pp. 9-10
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conclusioni dai princigf. L’autrice sostiene tale tesi poiché la ritiené piercorribile
rispetto ad una posizione alquanto estrema: nostoesl principi validi, piuttosto
I'affermazione unica di conoscenze a livello patéce. Scostandosi parzialmente della
propostaforte di Jonsen e Toulmin, sostiene che la conoscenzalene essenzialmente
particolare, in modo tale che le soluzioni valider p problemi morali devono essere
radicate completamente nella comprensione concada casi specifici e nelle
circostanz®’. Nella assunzione, da parte di Luna, dell’argometebole nella teoria di
Jonsen e Toulmin diviene manifesta una valorizzezidella casistica (e dell'utilizzo del
caso) come complemento d’altre tipologie d’anaitsta — non escluso il principalismo —
di cui essa si era proposta all'inizio come antégfanLo stesso Beauchamp é favorevole a
questo argomento, quando afferma che é difficildeve la casistica come un’alternativa
effettiva al paradigma dei principi, poiché sond gbuoni amici che rivali ostilf§. Luna,
nella sua presa di posizione riguardo alla casistitette in luce la mancanza di forza di
una teoria proposta come rivale per antonomasia pigicipalismo e sottolinea

'importanza e la validita dell’'utilizzo del caseliargomentazione morale.

Dove risiede dunque tale validita e quali sonmtenzioni dell’'utilizzo dei casi, in questo
gruppo d’autori? Innanzitutto occorre delineareledellteriori precisazioni: fino ad ora
abbiamo parlato d’argomentaziormmeorale senza precisare linterpretazione che essi
attribuiscono a questo termine. Essa si inserisgléambito del relativismo culturale
odierno, nel quale si sfiora lo scetticismo riguagdla possibilita di offrire una soluzione
ai diversi quesiti nello spazio circoscritto ddbalitito bioetico. Anche per Luna, Manterola
e Vazquez la bioetica e luogo di scontro tra leri¢e@tiche scaturite dalla cultura
occidentale con la pretesa, di ognuna di esseamtave una prevalenza teorica sulle altre,
che non é pero condivisa tra le parti coinvoltdanstontro tra gli argomenti proposti da

ognuna delle diverse posizioni teoriche.

E possibile scorgere delle caratteristiche conditta il termine “argomentazione morale”

in Luna e lateoria dell’argomentazionei Chaim Perelmdn (1966; 1979). In particolare

“% |bidem p. 42

47 Cfr. in Jonsen, A. e Toulmin, Sp. cit, p. 330

“8 per un'analisi pit approfondita dei punti comuni ¢asistica e principalismo si veda: Beauchamm Tq
Principalismqg in Aa.Vv., Enciclopedia di Bioetica e Sessuologi@ cura di Giovanni Russo), Editrice
ELLEDICI, Torino 2004, pp. 1395-1402

9| filosofo Chaim Perelman (1912-1984), belga digime polacche, propone un contrasto tra retoeica
logica. La sua esposizione si focalizza su una auetorica che riprende delle forme di discorsdimut
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risaltano due elementi, la accanita controversigroole ideologie monistichéin primo
luogo, e la «volonta di persuasione» come secorduirte. Luna afferma che queste
ideologie si distinguono per la loro incapacitautliizzare criteri argomentativi condivisi e
che, come conseguenza, vogliono far prevalere ta lpinione come risultato di
un’egemonia culturale, un elemento questo intdiégain una societd democraticaln
guesto modo € possibile scorgere nella sua propestlita del pensierdiberal, che
tendenzialmente propone una visione dualista nelont presentare il “dialogo bioetico”,
ossia una semplicistica contrapposizione tra dudiecpstituiti da una societa di carattere

democratico e una di tipo paternalistico-autoriario

Un secondo elemento — che si distingue nella ptapid.una (2001) tra le caratteristiche
condivise con Perelman e Olbretchs-Tyteca, in cige cella considera come

“argomentazione morale” — € riconoscibile nellaadinca stessa dell’argomentazione, o
meglio in quella intenzionalitd se non di convirceimeno di persuadete.ll debito

teorico di Luna nei confronti di Perelman costitéisun elemento non trascurabile ed &

persuasivo e opinabile, tralasciate come risultitan concetto di ragione rintracciabile nel razlismo
d’'impronta cartesiana. Queste tesi sono state ptessieme a Lucie Olbrechts-Tyteca, nell'ofeedtato
dell'argomentazione. La nuova retorich966 e anche nel tedlacampo dell'argomentaziond 979.

0 Questi ideologie vengono descritte come patetichis o teocratiche. Secondo il parere di Perelman
queste dottrine quando non riescono a dare argog@ntincenti si appellano a certi contenuti, cb@ sono
elementi condivisi nellargomentazione, ad es.o,& ragione, la verita, I'interesse dello statdeb partito.
Cfr. in Perelman, Q) campo dell’argomentazione. Nuova retorica e szieeumangPratiche Editrice, Parma
1979, p. 125

°l Si veda a questo proposito ad es., i suoi commieat@sservazioni al riguardo dell'influenza della
religione nel contesto latinoamericano, particolmte in riferimento all'utilizzo delle tecniche di
fecondazione artificiale. E da segnalare la margadiz una legislazione specifica che regoli queste
applicazioni nei diversi paesi del continente. Bi@éarole di Florencia Luna: “Sembra una verita &tanche

la religione non dovrebbe essere uno ostacolo peedlizzazione pratica delle tecniche di riprodoei
assistita. | credenti, certamente, dovrebbero segliiinsegnamenti e i dogmi della loro fede, magjo non
implica perd che tutti i cittadini di un paese dmwno essere disciplinati secondo tali mandatirdbfema
sorge quando vi € la pressione di imporre la dwttreligiosa, nella legislazione di un paese labcon’e |l
caso dei paesi latinoamericani”. Cfr. in Luna, Elwria (2001), “Reproduccion asistida y “sabor lacal
contexto y mujer en Latinoamerica”, Bioetica 2001, vol. 9, issue 2, pp. 87-88; una posizidnels la si
trova anche in Luna, Florencia, “Assisted repronvectechnology in Latin America: some ethical and
sociocultural issues”, i€urrent Practices and Controversies in AssistedrBayction. Report of a meeting
on “Medical, Ethical, and Social Aspects of AsgisReproduction™held at WHO headquarters in Geneva, (a
cura di Effy Vayena, Patrick J. Rowe, P. David @1)f World Health Organization, Geneva, 2002, Bp-

40

%2 |a persuasione per Perelman & intrinseca all'aeguane: “(...) ma quando si tratta d’argomentare, di
influire cioé per mezzo del discorso sull'intengit@ll’adesione di un uditorio a determinate tesin @ piu
possibile trascurare completamente, consideranddevanti, le condizioni psichiche e sociali inamcanza
della quali 'argomentazione rimarrebbe senza dggetsenza risultati. Ogni argomentazione miratiinfa
all’adesione delle menti e presuppone percio ffesza di un contatto intellettuale.” Cfr. in Peraim C.
(1979),0p. cit, p. 16. La persuasione come compito dell’'argoamahe in bioetica & possibile ritrovarla
teorizzata anche nell’ambito italiano, si vedaiglardo I'introduzione di Bacchini Fabidl, diritto di non
esistere McGraw-Hill, Milano 2002, pp. IX-XVIII
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dato da un aggiornamento (pill 0 meno accertatapiigorié® in cui viene ripensata la
bioetica come dialogo (retorico?). In seguito veavealcuni punti comuni tra Luna (2001)
e la proposta di Perelman (1966) nell'utilizzo reto* dei casi paradigmatici e nella
concezione di bioetica proposta come «dialogo deatico» (si veda paragrafo 1.3) Si
badi, che la somiglianza tra le due posizioni t@w@inon é sostenut da un’adesione
formale da parte di Luna, & piuttosto un elememtotenutistico riscontrabile in alcuni
passaggi fondamentali dei suoi testi. In questesdan struttura teorica del lavoro di questi
autori (Luna; 2001), (Luna e Manterola; 2004), (awt al.; 2004), (Luna; 2006) (Luna et
al.; 2006) (Vazquez; 2006) fa uso dei casi comeodwtraffinato d’argomentazione.
All'interno di tale modalita d’argomentazione € pisle distinguere: un’intenzionalita, il

metodo in sé e i risultati raggiunti attravers@sio.

Al riguardo della volonta di persuasione attraversasi paradigmatici € da sottolineare
I'intenzionalita. L'intenzione nella comunicazioramerge come funzione conativa del
linguaggio, secondo la direzione proposta dal listgurusso-statunitense Roman Jakobson
(1960) e il tedesco Karl Buhler (1933). Una taleZione e centrata sul destinatario e ha lo
scopo fondamentale di persuadere. Secondo takgfedagione delle funzioni linguistiche,

il messaggio puo assolvere piu di una funzionepf&Essiva”; “cognitiva”; “poetica”) che
puo prevalere sulle altre, realizzando in questdaria differenziazione tra i diversi tipi di
messaggi. Dunque, e assennato affermare che Fiotealita nell’argomentazione morale
consiste nella persuasione: portare coloro che smiovolti nel dibattito sterile su
posizioni contrarie ad uno “spostamento”, dallaolgosizione di arroccamento ad un
luogo di comune accordo teorico. Una dislocazionde cviene garantita
dall’argomentazione fornita da una delle parteithe:. Da questo elemento si pud capire
'importanza che ha per gli autori di nostro insse |'utilizzo dei casi come metodo di

argomentazione.

>3 Nella proposta di Perelman la cultura occidenli®eno dopo il Seicento, in essa si era creatdrattara
fra un razionalismo che vede una rigida applicazidnprincipi logici indirizzati all'individuazion&el Vero
e del Falso, e una visione piu duttile che premdesame il concreto articolarsi delle argomentaziomane
accettando la retorica come una sorta di logicadiglorso probabile e convincente. Luna, invecegstro
awviso, identifica quella applicazione rigida a tairiferimento Perelman con il Principialismo edncreto
articolarsi delle argomentazione con I'utilizzo a@aisi clinici come metodo per argomentare una [stpo
teorica.

> Utilizziamo “retorico” nel senso che Perelmanihtiisce all'arte della persuasione: “il nostro tae si
rifa soprattutto al pensiero rinascimentale ejidé di questo, a quello degli autori greci erathe hanno
studiato l'arte di persuadere e di convincere,denica della deliberazione e della discussione”. @fr
Perelman, C. e Olbrechts-Tyteca, ap, cit, p. 7
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Detti questi elementi & possibile giustificare perper Luna (2001) “la bioetica pud essere
vista come un banco di prova di certe propost®eetetiche®. La bioetica diviene banco
di prova delle teorie tenendo conto del ruolo fandatale dellargomentazione in essa,
poiché & sostanzialmente giustificathidn questo senso, le asserzioni che propongono le
diverse teorie possono essere prese in consideeaimneno soltanto se le argomentazioni
che sono di grado fornire si dimostrano all’altedefle asserzioni fatte. Quelle teorie con
argomenti deboli non reggono la prova, cosi decadoperdono validita da un punto di
vista normativo. E non solo, esclusivamente quagiomenti provvisti di basi solide —
proposti a sostegno delle teorie — potranno oppesistenza alla critica razionale. Inoltre
c’é un altro elemento da non trascurare: la biaeticoccupa di “casi e fatti reali” non di
situazioni ipotetiche, percio sono gli eventi a tet alla prova le teorie (piu che essere di
supporto), una affermazione sulla quale in segmigteremo in evidenza alcuni elementi
discutibili. Alla luce di cosa intende Luna conrdamentazione morald® la bioetica
acquisisce una tale caratteristica di “banco divatgoiché la prevalenza di una teoria
sull’altra sara data dalla capacita che questaitfardire delle argomentazioni forti. In
questo modo il campo di prova bioetico diventagazio per scartare quelle “pretese” che

si dimostrano senza fondamenti razionali.

Un esempio di questo uso lo si trova iRazones internas y la discusion acerca del
abortd’ (Luna; 2001). In questo saggio, I'autrice espdaegndo riferimento alla teoria di
Bernard Williams (198£§ sulla distinzione tra ragioni interne e ragiorteese, due forme
diverse d'interpretazione delle formule linguisgothe offrono delle ragioni per I'agire:

Gli estremi o le posizioni troppo radicali non pettono d’arrivare ad un accordo o alla
costruzione di un discorso comune. Visto che ial@rehe sia possibile cominciare a
costruire una minima base di accordo razionalestasda parte le proposte piu radicali

%5 Cfr. in Luna, Florencia (20019p. cit, p. 33

*% Luna in tale impostazione, secondo il nostro mgreegue la proposta di Stephen Tuolmin. Per Sniiou
la funzione e I'utilizzo dell'argomentazione & paramente giustificativa di una asserzione, a gostalella
quale vengono proposti dati, fatti, evidenze, adesizioni e caratteristiche Cfr. in Toulmin, Steplie, op.
cit., p. 14

" Nella concezione medesima d’argomentazione matr@eiamo anche un’importante influenza rawlsiana:
quella della strategia della ragione pubblica. tie forma di ragionamento € vincolata al non z#i, come
elemento di partenza, di quelli elementi non coisdivtra gli interlocutori. Mettendosi cosi in
contrapposizione ad altre forme di ragionamenttaifke alla giustificazione politica o alla legititazione
democratica) le quali partono da quello che unkegierti ha individuato, sulla base della propoacezione
di «benex». Cfr. in Rawls, Johhiberalismo politicg [tit. orig. Political Liberalism], (a cura di ¥eca), Ed.
di Comunita, Milano 1994, p. 184

%8 Cfr. in Williams, Bernard A. O. (1981), “Internahd External Reasons”, Moral Luck, Philosophical
Papers 1973-1980Cambridge University Press, Cambridge 1981, pp-114
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[pro-abortisti e anti-abortisti] e tentero di cexcaina base comune tra posizioni di per
sé opposté’

E piu avanti nel testo:

La mia proposta, quindi, e partire dalla distingoma ragioni interne ed esterne e
mettere in evidenza, come sembra suggerire Williamome il muovere all'azione sia
prodotto dalle ragioni interne. Se Williams ha oamgg, ci sara un cambiamento nella
disposizione all'azione solo quando I'argomentaegisi fonda su ragioni interne. Solo
mediante ragioni interne si potra tentare un indiisoluzione. Le ragioni esterne, come
abbiamo gia visto, si mostrano sterili e non riesca portare all’agire 0 a mutare le
proprie credenze. Le ragioni interne devono essaese in questo caso come le
credenze condivise da tutte e due le parti (protehioe anti-abortisti)Lo scopo sara
dunque di utilizzare tali ragioni interne per maate come alcune premesse
anteriormente accettate non siano percorribili @n@si possa iniziare a proporre una
nuova discussion®

In questo passo, lasceremo da parte I'argomenia walidita 0 meno di questo approccio
che Luna chiama: “accordo o costruzione di un d@T@omune tra posizioni estreme o
radicali®’. Ci interessa evidenziare, piuttosto, soltanto lguaia Iintenzione
dell’'argomentazione, ovvero far cambiare pareresadtenitore di una delle posizioni
teoriche. Luna utilizza, a nostro awviso, le camtiche dell’argomentazione care a
Perelman, che, parafrasandolo, indichiamo nel tesmeat non  costrittivo
dell’argomentazione, che lascia all’ascoltatorsitazione, il dubbio e la liberta di scelta;
anche quando propone delle soluzioni razionalijbertd prevale sulla dimostrazioffe.
Una strategia che ci lascia con alcune perplesSitguesto punto della strategia di Luna
che troviamo non dissimile dalla proposta aristoéebkulla confutazione del sillogismo
dialettico: la confutazione della tesi dell'intesidore € condotta in modo immanente, dallo
stesso presupposto condiviso. Tale presupposto Isopemesse concesse come vere da
tutte e due le parti per iniziare il dialogo. E gaesto punto di condivisione che viene
confutata la posizione contraria. Luna, allo scdpatabilire questo ipotetico dialogo (o
accordo razionale tra le parti), nei brani soptaticia nostro avviso aggiunge un altro
bersaglio piu “funzionale”: iniziare a confutare pasizione contraria. In tale modo

I'intenzione di stabilire un accordo ci risulta tswito un pretesto per convincere.

Un ulteriore passaggio proietterebbe piu luce setioaho in sé:

%9 Cfr. in Florencia, L. (2001)pp. cit, p. 59

% |bidem pp. 65-66 (il corsivo & nostro)

L vi., p. 59

%2 Cfr. in Perelman, C e Olbrechts-Tytetlacampo dell’argomentazione. Nuova retorica e Bz umange
[tit. orig. Le champ de I'argumentation], Pratidaditrice, Parma 1979, p. 22
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Questo € il punto cruciale: la possibilita d’appedllle credenze condivise tra due
persone. Se Lei puo far riconoscere all’altra psasisoche il sostegno della credenza A
(che e uno dei punti in conflitto) contraddice tadenza B (condivisa da tutti e due gli
agenti), puo risolvere il conflitto. L’agente delasciare la sue prima credenza (A) e
adottarne un'altra (C o A’) coerente con la credeBz e con il resto delle sue
credenzé&?

Secondo il nostro parere, € in questa possibilitgppello alle credenze condivise — che per
Luna é cruciale all'interno della sua conceziorergbbmentazione morale che l'autrice si
dimostra debitrice di Perelman. In questo invitda atonsiderazione degli elementi
condivisi tra le parti, che in realta non é taleiché 'oratore — vale a dire in questo caso
chi offre delle ragioni — che cerca di argomentage spostare l'altro dalla sua posizione
teorica e «costretto» a trovare dei punti comumiyme“dialogo”, I'oratore si deve, in un
certo modo, “adattare” all'auditorio, ed & propmttraverso i punti comuni a livello
teorico. L'adattamento che propone Luna (2001) éstksso proposto da Perelman e
costituisce una esigenza specifica dell'argomearef!’

In Luna e Vazquez, il far riconoscere e raggiuntitragerso ['utilizzo dei casi
paradigmatici® secondo il metodo dei casisti (Jonsen, Toulmirrr@®). L'utilizzo dei casi
avra in alcuni momenti il fine di individuare queiiclei argomentativi che sono comuni
alle diverse posizioni teoriche. Inoltre, i casrgmigmatici da loro riproposti (la coppia

portatrice sana di Tay Saéhe I'analisi dei quattro casi proposti nella disiose teorica

% |bidem, p. 66

% per Perelman una tale esigenza specifica delfaegtazione consiste: “fondamentalmente nel fat® ch
I'oratore puod scegliere come punto di partenzasdel ragionamento solo tesi ammesse da coloro ai cui
rivolge” Cfr. in Perelman, Cl| dominio retorico. Retorica e argomentazigignaudi, Torino 1981, p. 33

% L'utilizzo dei casi paradigmatici nella teoria tsiica secondo I'opinione di Beuchamp ha le seguent
caratteristiche metodologiche: “ll metodo casistirende inizio da casi paradigmatici, le cui cosiuni
sono sistemate in base a contenuti etici, e suvemsente stabilisce un paragone e mette a confriento
caratteristiche centrali del paradigma dei casir@imente chiare e stabilite) con le particolariéh casi che
necessitano di una decisione morale. Per illustaesto punto, facciamo un paragone tra il cada tedge

e la dottrina precedente. Le decisioni giudizialiethgono in potenza normative per gli altri giudatie
paragonano casi simili avvenuti nelle stesse diata®. (...) Il modello dei casi acquisisce lo stadiis
paradigma perché i mandati precedenti si riferiscanvalori centrali che sono stati mantenuti dacaso
all'altro. Per passare costruttivamente da un edbaltro, una o piu norme d’importanza morale de®o
collegare i casi.” Cfr. in Beauchamp, Tom, L. “Rifialismo”, inEnciclopedia di Bioetica e Sessuologfa
cura di Giovanni Russo), ELLEDICI, Torino 2004, A898-1399

% La malattia di Tay-Sachs & una malattia rara igiime genetica, ha carattere neurodegenerativofatle.
Risulta particolarmente frequente in alcuni gruppiici, in particolare gli ebrei ashkenaziti, i edesi
francesi del Québec meridionale e i cajuni dellaitiana sudoccidentale. All'origine della sindromena
mutazione nel gene HEXA localizzato sul cromosorBailui effetti si manifestano solo quando ne sono
affette entrambe le copie presenti nel patrimomineagico dell’organismo; se una copia del gene ptasié
difetto e l'altra copia & sana, l'individuo non @mmala ed & detto portatore sano, potendo tragmette
posteriormente il gene mutato ai propri figli. LayFSachs fa parte del gruppo delle malattie dette
autosomiche recessive, che sono cioé determinatendgene recessivo posto in uno dei cromosomi non
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tra John Harris e Dereck Paffito i casi tre casi ripresi da Vazquez) sono affitnt
secondo la stessa metodologia di lavoro dei cagisjuesto proposito occorre osservare,
pero, nonostante facciano utilizzo di essa, noossipile affermare che Luna, Manterola e
Vazquez siano veri e propri casisti. Il loro utliz deicasi paradigmaticié secondo il
nostro parere, una questione d’appropriazione @étbdo dei casisti. Il caso paradigmatico
diventa nel loro uso principalmente il modello diaina tipologia di malattia, di situazione
conflittuale, che di una situazione di conflittacet anche se, inizialmente non e di per sé
normativo, lo saranno invece le conclusioni trdt#’analisi al quale e sottoposto. In Luna
(2004) nei riguardi del caso paradigmatico vieraizeato un utilizzo «retorico» di tipo
argomentativo, dal quale vengono desunti degli efgnxragionevolmente condivisibili».
Dopo che questi sono stati stabiliti, si procede Eargomentazione fino ad arrivare alle
conclusioni. In seguito diventerebbero «normaxaepier tutte quelle situazioni simili per

le quali € modello il caso.

Questo metodo sistematico dell’argomentazione raarail Luna e Vazquez fanno ricorso
(Luna 2001; 2004; 2006) (Vazquez; 2004) possieda dwrte preferenza per |l

ragionamento analogico, in confronto con il primtigmo che predilige la deduzione e
I'induzione. Di fatto, il passaggio da un casodtlfo viene realizzato attraverso il varco
aperto dall’analogia, anche se, su questo aspedtala discernere il ragionamento di tipo
analogico dalla similitudine formale tra un casakro.®® Ma il punto focale comune sono

le qualita specifiche di paradossalita di quessi.cdon solo perché essi sono gravissimi
per le circostanze in cui vengono esposti o pearattere grave delle patologie a cui fanno

riferimento, ma anche perché pongono un compleismisha sia a livello logico-razionale

sessuali (autosomi); altre malattie consideratee raono, ad es., I'emocromatosi, l'alcaptonuria, la
fenilchetonuria e la talassemia. La citazione digjo esempio la si trova in: Luna, F e Manteral$2004),
“Genética y decisiones reproductivas”, in Luna Etmia e Rivera, Eduardo, (a cura dip, cit, pp. 129-130

e in Vazquez, Rodolfo, “Algunos aspectos éticodades del proyecto genoma umano”,Del aborto a la
clonacién. Principios de un ética liberdfondo de Cultura Econémica, Mexico 2004

67 Cfr. in Luna, F. e Manterola J. (2004). cit, pp. 133-139

% || ragionamento analogico nella casistica & agistitdallo spostamento costruttivo da un caso laiba
dove ci sono elementi che stabiliscono un collegaméra di essi. Poter discernere tra il ragionamen
analogico e un ragionamento errato, che tiene camitanto di elementi formali o circostanziali étifzile —
secondo il nostro parere — quando si tiene contmdisomiglianza diapporti e non in modo semplicistico
di una affinita ditermini. Ad es., secondo il tipico schema dell’analogiatA a B, come C sta a D si deve
compiere, per fare in modo che costituisca un ragitento analogico: che gli elementi coinvolti
nell’analogia siano tra di essi eterogenei e cheopia A-B sia effettivamente meno conosciuta lehe
coppia C-D. In questo modo, non solo avra una hmeiargomentativa, ma per di piu si allontanerardi
utilizzo “metaforico” e dunque semplicemente foremaConseguentemente, un ragionamento — errato — che
tenga conto limitatamente di una similitudine folen@ia i casi, avra in considerazione ad es. elémetipo
circostanziale, di forma interna (quando ad eserdpjmarla della stessa malattia) o di elementi clagici,
senza tenerne conto della somiglianza di rappartjli elementi coinvolti.
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che sul piano etico, e in fine perché la possiitit rispondere al quesito che contengono

non e immediata.

A proposito di questo utilizzo dei casi paradigmiag@ di quanto abbiamo detto delle
caratteristiche dell’argomentazione morale in L{@&@01) e del suo ricorso alla casistica,
realizziamo un’altra osservazione tenendo contalduni elementi teorici importanti.
Sebbene la proposta di Toulmin (1982) abbia avatofarza rinnovatrice nel modo di far
bioetica anglosassone, poiché puntava sul bisognmal maggiore concretezza rispetto
all'appello formale del principalismo, le sue presse sull’introduzione dei casi, How
Medicine saved the Life of Ethidssono state a nostro parere travolte dalla poséeri
ripresa fatta da Danner Clouser (1983per Clouser, I'introduzione dei casi & il croeevi
tra due strade percorse in direzione diverse: tbodw impiegato dalla filosofia morale e
guello che maggiormente realizza la bioetica. Sdocdfautore, a dispetto del comune
utilizzo dei casi, la filosofia morale non fa risor acasi reali bensi ad esempi creati
appositamente. In questi € possibile trovare rmhizapprossimative, situazione poco
concrete, di cui si pud presumere solo I'intenziarieé la persuasione. Mentre la strada
perlustrata dalla bioetica e lastricata, per cas, dlafatti concretj che costituiscono la
sorgente della riflessione bioetica. La sua asjprez fondamentale sarebbe una
adeguatezza della risposta morale poggiante sali&n del fatto stesso, non
nell'applicazione “a freddo” di un principio o ut@oria astratta. In altre parole, secondo
Clouser, la bioetica attinge dalla realta dellaspranedico-sanitaria, mentre la filosofia
morale non farebbe altrettanto.

Tenendo conto di questa concezione, il gruppo dradatinoamericani di cui stiamo
caratterizzando l'opera assegna un ruolo partieolaal caso paradigmatico

nell’argomentazione morale che parlerebbe dell’'éepea in ambito medico e della nudita

89 Cfr. in Toulmin, S. (1982), “How Medicine Savedetlife of Ethics”, inPerpectives in Biology and
Medicine vol. 25, issue 4, 1982, pp. 736-750

® La differenza per Clouser, tra i casi propostilal&iioetica e quei “casi ipotetici” proposti daioofi
morali, risiede nel fatto che i secondi propongomasi a sostegno delle loro teorie e i primi préaro i
“casi reali” per testare le teorie. Nelle sue pardlTrying out one's theory on real situationsckhivith
details, is very different from the philosopheypital hypothetical case, which, if not simple inted, is so
highly abstracted from real circumstances that emgugh details remain to defend selectively thréiquaar
point the philosopher wants to make there-by”. Gfr. Clouser, K. Danner (1993), “Bioethics and
Philosophy”, inHasting Center RepariSpecial Supplement orhe Birth of Bioethigsvol. 23, November-
December 1993, S11
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fattuale. A scopo illustrativo citiamo un passado dei casi relativi all'aborto utilizzati da
Luna:

“Giulia era sposata e aveva quattro figli. Sei nfasile fu stato diagnosticato un
cancro al seno. Dopo il trattamento con chemiotaraje era stato fatto un
intervento chirurgico e condotta una mastectomiicede. | risultati dell'indagine
di anatomia patologica confermarono la diagnodaedabpsia prima dell'intervento
chirurgico e fu scoperto che il cancro si era diffnei linfonodi. Nel momento in
cui ebbe un ritardo mestruale e un test di grawdgpositivo, Giulia chiese una
consulenza al suo ginecologo. In quella visitapeldico la mise al corrente del fatto
che la gravidanza aggravava la prognosi del suo dissalute, poiché comportava
il fatto che i cambiamenti ormonali avrebbero potatccelerare lo sviluppo del
cancro. Disse anche che era necessario rafforizaegtamento di chemioterapia e
cominciare con la radioterapia. Infine, la misecairente anche del fatto che, se
proseguiva con la gravidanza, doveva sospenda@tdmento a causa degli effetti
nocivi che questo poteva avere per lo sviluppo’aalbrione. Al contrario, se
continuava con il trattamento, era consigliabikeirompere la gravidanza®

Il «caso paradigmatice nel modo in cui viene presentato da Luna é dofaton la sua
tessitura particolare, la sua storia e i suoi nessin testo proposto per stabilire un
“dialogo” con chi deve giudicarlo, come farebbe pretea di spettatori del tutto imparziali
che si confronta con la fattualita stessa dellfattdNon ci sarebbero — secondo Luna -
mediatori teorici (principi, regole o assiomi) aervenire in questo «essere-spettatori»
davanti ad un “racconto realé” Un’affermazione del genere non & neutra, poiehéoke
(secondo il nostro parere) stanno in diverso madejlo con cui abbiamo a che fare & per

I'appunto la costruzione di un faffo Non diciamo che i casi non attingano ai fattilirea

"L Cfr. in Luna, Florencia et alAborto por motivos terapéuticos: articulo 86 incisadel Cédigo Penal
Argenting (1° ed. 2006), FLACSO Fac. Latinoamericana dex€as Sociales, Buenos Aires 2006, p. 13

2 A proposito, e nel particolare riguardante la rearrativa dei casi, coincidiamo con la propatfiod
Chambers (1999) ilfhe Fiction of Bioethics: cases as literary té&écondo il nostro parere, i casi presentati
nei testi di Luna possono essere identificati cdtesti narrativi” con una finalith argomentativdtraverso
una struttura selezionata e ordinata in un percasone la maggioranza dei testi narrativi ancheaisi»
possiedo un cosiddetto “contratto di lettura” wastrittore e il lettore (Hellmann; 1981), doveganere si
offrono degli elementi — un prologo o ogni sortaasvertimento — che indicano la veridicita delletfoe
attraverso i quali vengono fissati i termini pemkslire lillusione di realta. | casi, come ricorso
argomentativo, hanno un riscontro formale nellaglutradizione dei generi discorsivi o forme nawatad
es. nel giornalismo, I'autobiografia, la cronacavidiggio o il romanzo storico. Ma, il «caso» nett@dalita
particolare della quale ci stiamo occupando a iffea dei generi narrativi che stabiliscono un tratto di
veridizione o patto finzionale” (Bertrand; 2008)msi occupali fatto di eventisuccessrealmente piuttosto
questi assumono delle fattezze di eventi che pasacnadere. Per maggiori informazioni sul “contratt
lettura” nei testi giornalistici si veda: Hellmanigphn,Fables of facts. The new journalism as a new fictio
University of lllinois Press, Urbana 1981, pp. 1%-ki veda anche Bertrand, DenBasi di semiotica
letteraria, (a cura di Gianfranco Marrone e Antonio Perrtfjad. Antonio Perri), [tit. orig. Précis de
sémiotique littéraire], Meltemi Editore, Roma 209p, 150-153

3 Florencia Luna fa uso del caso paradigmatico im aésti (Luna et al. 2004; 2006) pubblicati
dall’'Observatorio Argentino de Bioéticén essi Luna fa ricorso alla costruzione di uitaazione ipotetica
come quella sopraccitata — presumibilmente verggiante e sopravvenibile in potenza — di una donna
incinta prendendo spunto di altri casi simili raggwandogli in un unico caso. La descrizione débteslle
sue parole: Questo documento inizia con il racconto di un cigedetico, elaborato da esperienze reali, con
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ma intendiamo farne emergere l'intenzionalita. lineaparole, riprendendo la proposta di
Clouser (1993) e secondo quello che abbiamo esfiost@, i casi paradigmatici di Luna
rammentano quelli utilizzati dalla filosofia moraiel senso che sono creat hocai fini

dell’argomentazione e, a causa della loro costneitmarrativa”, possiedono inoltre una
spiccata tendenza alla persuasione. Allo stessmnmodui ci troviamo davanti alla realta
del teatrante (€ un uomo) e sappiamo la sua camdizil’attore (recita), cosi si compie la

mimesi tra caso paradigmatico e fatto reale in Luna

La linea divisoria nella bioetica tra “caso ipoteti e “caso reale” non & cosi ben definita
come suggerisce Clouser. Una distinzione di cuep@ar uso Luna nella sua proposta
teorica, arguendo inoltre di partire dai fatti caice non da principi astratti. Secondo la
nostra opinione un appello al caso paradigmaticoecon elemento reale in opposizione al
caso ipotetico, con le aprioristiche implicazioriingparzialitd e di indipendenza da
elementi teorici previi € un presupposto che doveebssere riconsiderato. A ogni buon
conto, Luna (come fanno i classici della casistpr@senta i casi come se da essi si potesse
arrivare ai paradigmi morali. Parte dall'analisabgica delle caratteristiche significative
dei casi paradigmatici per arrivare a giudizi giotimorale anche se questo passaggio
avviene solo attraverso fatti’>. Questo presupposto trovato nelle sue esposizizni,

sembra equivoco.

Nelle parole di Tom Beauchamp si trova un’'imporaobbiezione alla premessa gia
accennata:

“Le caratteristiche, che noi osserviamo esserengortanza morale nei casi, sono colte
attraverso valori che abbiamo gia accettato in tpuaroralmente rilevanti. Per quanto
fatti notevoli vengano accumulati uno sull'altrosremmo sempre bisogno di certe

l'obiettivo di avvicinare il pubblico ad una sitiane concreta Vengono sviluppate alcune riflessioni -
intercalate nel corpo del racconto - circa le iwgtioni mediche, etiche e giuridiche del caso. &igus un
appunto relativo all'ambito giuridico in cui si d@o circoscrivere i casi di aborto non punibilefr.Gn
Luna, Florencia et al. (2006)p. cit, p. 10 (il corsivo & nostro) Un altro testo devéa ricorso a questo tipo
di approccio & in Luna, Florencia et aBalud publica y anencefalig1®° ed. 2004), FLACSO Fac.
Latinoamericana de Ciencias Sociales, Buenos Ribéd

™ L'utilizzo di una particolare terminologia a riga® di fatti a cui fanno riferimento i casi: “actuevent” o
“real events”, fa pensare ad autori come Tod Chasn{d®99) al “contratto di veridicitd” nei testi biioetica.

In questo modo, secondo 'opinione di Chamberddatira si ritrova in una posizione unica come igista
grazie ad una questione di “fede”- intesa come efemche viene sostenuto anche senza I'esistenza\k

- e non perché sia in grado di dimostrare I'eff@ttbbbiettivita reale dei casi di cui a volte scopga.
Coincidiamo con Chambers nel fatto che € una fdisatomia quella che asserisce che i bioeticisti si
occupano dei fatti del “mondo reale”, mentre i $idéi non farebbero altrettanto. L'introduzione di u
concetto come quello dei testi narrativi, nella sidarazione dei casi proposti dai bioeticisti, @iotare
all’eliminazione delle false pretese di un modeaiicepire la disciplina bioetica. Cfr. in Chambdrsd, op.
cit., pp. 6-9
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premesse dvalore per arrivare a delle conclusioni morali. Il pagda dei casi
sostenuto dai casisti, possiamo dirlo, & imbeviit@bbri.””

A nostro parere, Beauchmp ha ragione, se non ffeltaazione — inadeguata — del valore
del principialismo, nel segnalare che l'invocaziomienudi fatti che sarebbe il senso

dell’'utilizzo deicasi paradigmaticinon riesce ad allontanare da sé questa ambiguita.
1.3 Una bioetica come dialogo democratico

Come impianto teorico, la posizione di questi autatinoamericani (Luna, Manterola,
Véazquez) tende a costruire lotus moralicomune, caratterizzato da quegli elementi di
cui solo una societa giusta e democratica si pegigre. La loro costruzione di questo
locus possiede una struttura architettonica fondatalisbgo razional®, che rappresenta
a sua volta l'unica possibilita di coabitazione p@sizioni molto diverse tra di loro. A
nostro avviso la preoccupazione di questi autoer, Ip sviluppo tecnologico e la sua
influenza antropologica & estrinseca alla concezitirbioetic&’. Il nucleo centrale di essa
come disciplina & dato da questo dialogo tra lezpws rivaleggianti per arrivare ad un
accordo. Dunque I'inquietudine per la riflessionene inquadrata in una cornice politica,

ovvero I'eliminazione dei conflitti teorici in carop

S Cfr. in Beauchamp, Tom (2004), “Principialismofy, Enciclopedia di Bioetica e Sessuolagia cura di
Giovanni Russo), Editrice ELLEDICI, Torino 2004,%899

% Vogliamo far notare l'influenza di J. Rawls nefleoposta di Luna, soprattutto nella concezioneiaktica
come dialogo tra le parti in conflitto. Rawls calesia I'ideale del «vivere politicamente con glriadtla luce
delle ragioni delle quali ci si possa ragionevolieesiitendere che siano accettate da tutti». Qéekigeale
che sottende alla legitimizzazione e alla giusifione politica di una societa liberal-democratata,qui si
capisce il ruolo della bioetica — attribuito da s come ipotetica comunita di dialogo, in cui icpessa
aspettare di trovare, nelle questioni discussead@ni sulle quali ci si ritrova d’accordo. Cfn Rawls, John,
op. cit, p. 206

" A scopo illustrativo si veda la descrizione delefie la natura dellDbservatorio Argentino de Bioética
iniziativa organizzata da Florencia Luna che hae@mmpito la promozione di un «approccio criticoom
dogmatico della bioetica nell’'ambito sanitario».llNesue parole: “Nell’Argentina, la coincidenza ahrte
posizioni predominanti nell'area dell'educaziona,danita e la giustizia fortificarono e rinforzaaocora
delle opinioni poco disposte al dialogo. L'intenzéodell’Osservatorio € far sentire la sua voce, solo
davanti all'insieme della societa, ma anche allsenza di organismi pubblici che regolano e cdatmolle
attivita relative a tale area. Il suo scopo & dareontribuito al dibattito pubblico e specialistisulla sanita
con argomenti e evidenze. In questo modo esperdirfavorire la costruzione di consensi per promueve
sia il diritto delle persone all'autodeterminazipam quello alla presa di decisioni, giuste edegdu materia
di assegnazione e distribuzione delle risorse.” i@ftuna, Florencia et alAborto por motivos terapéuticos:
articulo 86 inciso 1 del Cédigo Penal Argentjr{@°® ed. 2006), FLACSO Fac. Latinoamericana denGas
Sociales, Buenos Aires 2006, p. 9
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E una modalita di concezione abbastanza parad&$sdée considerare quasi come un
fenomeno regionale. Abbiamo sottolineato questadusssalita poiché, a nostro avviso,
mentre la riflessione bioetica nel contesto europatoca I'accento sul dato proveniente
dall'applicazione tecnologica e sui suoi riechegggati umani, che nel contempo sono
«ontologici e antropologici», per questi autoriidaamericani la nota distintiva € lo
sviluppo della societa democratica attraverso ialajo bioetico”, una opinione che e
ampiamente condivisa tra gli autori latinoameri€arihe abbiamo consultato e che
costituiscono delle prese di posizioni teoriche dasimili a Luna (2001; 2002; 2006). A
questo proposito facciamo menzione delle propopfmrdenenti ad un’altra argentina,
Delia Outomuro. Outomuro (2003) - professoressaladdtacolta di medicina

dell'Universita di Buenos Aires, UBA — prospettaaubioetica come metodo per la
«costruzione di una comunita di dialogo ideffesl nucleo della sua esposizione & il
seguente:

“La bioetica dovrebbe promuovere la realizzaziomeua comunita ideale di
comunicazione. In una comunita di dialogo, i pailaono solo condizionati dagli
interessi emancipatori, in modo tale che I'auttes$§ione permetta di stabilire modi
di comunicazione facendo ragionevoli le interpretaz In questo contesto,
I'argomento migliore & quello che nessuno imporechre si impone a tuttf*

La nozione della non imposizione di un argomenglisaltri nel “dialogo bioetico” € un
concetto presentato in modo frequente da alcumriadella regione. All'interno di una
logica che «democratizza» le opinioni dei “parlagtiesto sarebbe un elemento in modo
indiscusso prioritario. Secondo il nostro pareredopeella loro trattazione resta aperta e

non sviluppata la questione relativa al fondamep®&y determinare la supremazia

"8 La paradossalita viene intesa nel senso che |gjiovagza degli autori europei e nordamericani ety
giustamente, e con questo siamo concordi, la sife® bioetica sulla questione tecnologica a motivo
dell'incapacita di fiducia nel controllo dei proseshiotecnologici e sul porsi di nuove problematich
nel’ambito medico e ambientale. Queste e altrestjoiei identificano la bioetica dunque come «caszée
critica della civilta tecnologica» Cfr. in Pessisdriano, Bioetica. L'uomo sperimentald=dizioni Bruno
Mondadori, Milano 2006, p. 41

" Uno degli esponenti pit importanti di tale visioddmernando Lolas Stepke autore cileno e diretlete
programma regionale di bioetica della OrganizzaziBanamericana della Sanita. Lolas propone alndgua
del metodo impiegato dalla riflessione bioetica:oh@ bioetica, in questo carattere (processuale e
metodologico), intendiamo le forme di utilizzo di#hlogo per articolare, e nel possibile risolvérdijemmi
causati dalle scienze e le tecnologie. La espnessitialogo allude alla partecipazione in praticheiai
discorsive o deliberative nelle quali i partecipasitriconoscono interlocutori legittimi e concertb nel
rispettarsi a riguardo di questo carattere. Nortrafta di arrivare a delle sintesi dialettiche, coma
risoluzione di tesi e antitesi. La bioetica & unsciglina dialogica, nel senso che li interlocutori non si
annullano prodotto della preminenza di un punteistia su altri.” Cfr. in Lolas Stepke, Fernandemas de
biética, Editorial Universitaria, Santiago de Chile 20pf, 20-21

8 Cfr. in Outomuro, Delia (2003), “Algunas obsenamws sobre el estado actual de la Bioética en
Argentina”, inActa Bioetica2003, vol. IX, issue 2, pp. 229-238

8 |bidem p. 237 (I'enfasi & nostro)
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dell’argomento migliore che si impone su tuttiaesufficienza di questo metodo dialogico
nella considerazione dei contenuti proposti tradei in conflitto.

L’idea delle forme d'utilizzo del dialogo viene atimisa, secondo il nostro parere, da Luna
(2001; 2002; 2006), nel proporre una bioetica dj@lm e democratica. Alcuni passi dei
suoi testi sono molto espliciti al riguardo:

“Questo capitolo non tenta di risolvere il dibattgull’aborto. Prova a stabilire un
migliore punto di partenza per la discussione g0 I'analisi di altri casi
possibili, quali sono le loro eccezioni, e perchia incipiente convergenza é
possibile, come pure i mezzi per lasciare da part®nvinzioni che contraddicono
la base comune [per il dialogo]. Invece di disceitda posizioni opposte che non
conducono da nessuna parte e non consentono diversola controversiala
presente proposta potrebbe contribuire a costrume consenso sulla base di
convinzioni condivise. Si tratta di fare un serantativo di dialogo Ignorando
posizioni estreme e intolleranti. Si tratta di wermeizio che ancora si attende in
molte societa latino-american&”

In un altro brano di un suo saggio relativo allintio delle tecniche di fecondazione
extracorporea nella regione latinoamericana, Lue#erin risalto come le parti coinvolte
ad un livello pratico o belligeranti da un puntovdita teorico non si trovino a partecipare
ad un dialogo e di conseguenza il conflitto relat@ia regolarizzazione di queste tecniche
sia attualmente irrisolto:

“Sebbene i valori socioculturali e religiosi defioano i modi di impiego delle
Tecniche di Riproduzione Assistita (ART) nellAmeai Latina, rimane evidente
che tutti i soggetti coinvolti non partecipano &ldgo: i punti di vista religiosi
trovano fondamento su dogma o autorita; i medichteragono la loro propria
posizione scientifica; le questioni femministe sonarginalizzate; i diritti umani e
dei pazienti rivendicati sono lettera morta. Latreostoria comune di autoritarismo
e dittature potrebbe modellare tuttora questo psmeQuesta mancanza di dialogo
quindi, potrebbe necessitare di piu anni di denmaratolleranza e di reale
esercizio di deliberazione aperta prima che i difemmcredibilmente difficili che le
Tecniche di Riproduzione Assistita hanno introdattoAmerica Latina possano
essere risolti®

La bioetica secondo questa impostazione si ponelgaome strumento di mediazione tra

le parti in dilemma o in conflitto, e in questo serconsideriamo che essa e debitrice del

82 Cfr. in Luna, Florencia,Bioethics and vulnerability. A Latin American Viea cura di Peter Herissone-
Kelly), (Trad. Laura Pakter ), (VIBS; 180), Rodopimsterdam 2006, pp. 46-47 (il corsivo & nostro)

8 Cfr. in Luna, Florencia (2002), “Assisted reprotive technology in Latin America: some ethical and
sociocultural issues”, i€urrent Practices and Controversies in AssistedrBayction. Report of a meeting
on “Medical, Ethical, and Social Aspects of AsgisReproduction™held at WHO headquarters in Geneva, (a
cura di Effy Vayena, Patrick J. Rowe, P. David @1)f World Health Organization, Geneva 2002, p. 39
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pragmatismo etidd. Allinterno di questo carattere di processo oadet la bioetica viene
descritta come «le forme di utilizzo del dialogmettendo in risalto una molteplicita etica
e il bisogno di convivenza tra una diversita diragpi. Una insistenza in Luna riguardante
al metodo bioetico come garante di una pluralittna@atica, in cui non ci sia un
argomento che per motivi egemonici si impone salili € riscontrabile in numerosi suoi
brani. A questo proposito segnaliamo uno frammemdicativo di questo suo continuo
richiamo:

“Al contrario, in America Latina I'ethos in predonanza religioso ha bisogno
d’essere messo in discussione allo scopo di costrun linguaggio morale
appropriato ad un pubblico e comunita diverse. @upsr tre ragioniPrimo, le
persone nell’America Latina che non sono cattolignaticanti sono chiamate a
prendere decisioni mediche e ad affrontare deinditeé bioetici. Non tutte loro
condividono una medesima struttura morale, e le havci devono essere ascoltate.
Secondo, se la bioetica e per la realizzazionedtitiphe che interessino tutti gli
individui, i suoi principi devono essere suscelitilalla critica razionale. Le
considerazioni religiose sono immuni a questaczite quindi non dovrebbero
essere |'unica base per la presa di decisioni ibitanbegale e morale. Per ultimo,
una bioetica basata su credenze religiose e assubut lascia spazio per il dialogo
genuino. A questo proposito, il ragionamento fifasm costituisce uno strumento
di valore. Mentre i filosofi hanno un ruolo impanta nella discussione bioetica
negli Stati Uniti, questi sono stati a loro voltsstgnzialmente assenti nella bioetica
latinoamericana fino a data recente. Ancora oggecontributi [dei filosofi
latinoamericani] rimangono seriamente questioriati.”

A questo schema teorico di una bioetica come dialbgmocratic® e in particolare al
metodo dialogico, occorrono apportare due ossesmazia prima riguarda I'ambiguita
nell’utilizzo della bioetica come «disciplina digica»: essa corre il rischio di funzionare
come “L’'angolo degli oratori” di Hyde Park a Londrdove molto probabilmente gli
«oratori» sono liberi di dire la loro, ma senza dhesia con questo la garanzia di un

ipotetico consenso tra di essi. Quasi certamendebimetica cosi concepita pud essere un

8 A nostro avviso una bioetica dialogica condividellel caratteristiche teoriche con l'impostazioné de
pragmatismo etico. Secondo il parere di Warren E€iclR “Al pari delle fenomenologia, dell’etica
femminista e di altri approcci incentrati sull'esig@za, il pragmatismo vede la conoscenza moraterata
nel mondo della nostra esperienza anziché in untarsgparato dell’astrazione. Esso inoltre cercardvare

al consenso anziché ad una risposta definitivareetta; si concentra su un processo decisionalealaor
caratterizzato dall'adattabilita e dall'attenzioalecontesto; e prende le distanze dai principi ersali, che
sono considerati piuttosto guide teoriche o ipatigsiardo a dei risultati auspicabili” Cfr. in ReicWarren T
(2004). “Esperienza. Paradigma in bioeticBtciclopedia di Bioetica e Sessuolog{a cura di Giovanni
Russo), Editrice ELLEDICI, Torino 2004, p. 833

8 Cf. in Luna, Florencia (20069p. cit, p. 11 (il corsivo & nostro)

8 Facciamo notare che il senso in cui viene utiiazla nozione di «democrazia» possiede due diverse
accezioni. Sia quella della difesa dei diritti widuali, sia quella della partecipazione alla coitaurdi
«dialogo». L'intento della bioetica democraticai@lahica — quasi in modo prevalente sennonché atesel

e quello di “coordinare” il dialogo tra le partiy modo tale che, la partecipazione sia espressiehgspetto
alla liberta del singolo individuo.
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pregevole esempio per la libertd di parola — nebeieta non dittatoriali — ma piu
difficilmente sara uno spazio per la critica razlen D’altra parte, anche se ci fosse
I'accordo consensuale sulla soluzione di uno deli aroblemi analizzati dalla bioetica,
neppure questo sarebbe garante dell’assenza dé eretyaccordo — si puo essere concordi
anche su una questione ingiusta — . Se fosse Fdgdea le parti a determinare la validita
dei criteri o dei giudizi al riguardo di una queste bioetica, come suggeriscono questi

autori latinoamericani, essa diventerebbe I"ar&allell’opinione pubblica, e, inoltre, non
sarebbe piu in grado di distinguere tra I'accettagidi una certa circostanza (stabilita dal
progresso tecnoscientifico in un contesto social) sua accettabilita da un punto di vista
razionale. In altre parole il consenso, a nostreisay non fonda di per sé un valore
normativa Inoltre la possibilita di consenso non dovrebleenmeno essere sinonimo di
«univocita», voci “troppo unanimi e concordi” fabeyo pensare ad altri mezzi molto
lontani dal dialogo.

Secondo il nostro parere, sebbene la eliminaziaiecdnflitto € importante in quanto
scopo, ribadiamo che non é possibile eludere Iatouee dell'indagine sulla validita degl
argomenti che sostengono le tesi in conflitt@onsideriamo dunque che in una ideale
comunita di dialogo, alla stregua di una assemblgauna riunione collettiva deliberante,
non debba essere l'analisi “retorica” a fornire @uéda alle scelte, ma piuttosto I'analisi
degli argomenti o dei contenuti delle diverse posizteoriche presenti. | problemi reali
che si pongono in bioetica (i casi concreti in ambmedico o quelli posti dalle
biotecnologie) non solo soltanto relativi e ridulcib certe informazioni mediche (ad es.
alle particolari caratteristiche di una patologia),di contrasto di interessi (quelli dei
pazienti e quelli dei medici, ad es.) e non sarebbilucibili nemmeno ad un’analisi
sociale o politica in questa ipotetica «comunitaidiogo». In altri termini, ci deve essere

un nesso epistemologico fra cid che & consideragionevol&® e quello ritenuto

87 Adriano Pessina a proposito della questione kelati pluralismo etico in bioetica segnala chedfHattito
tra le diverse impostazioni, infatti, non deve essénterpretato come l'esigenza di “unificare” i
comportamenti (tentativo che ha maggiori possibiiit successo se perseguito con vie ben diversgielke
dell'argomentazione filosofica), ma di trovare &gioni in grado di giustificare la coscienza dehéde del
male morali.” Cfr. in Pessina, A. (200@). cit, p. 67. Un elemento questo che non pud non epsesso in
considerazione nella disciplina bioetica.

% |l ragionevole in questo caso oltrepassa una menaezione logica, di fatto 'argomento piu ragieole
(presentato sotto una veste conclusiva) contiepedtesa di essere quello che — tra una diversitagibni
proposte — € piu vicino alle premesse condivise diglogo, un elemento che, di fatto, le altre ragio
proposte non sono in grado di fornire.

28



moralmente valido. E sull'orizzonte di questa raae epistemica che si muove il dibattito

bioetico e non primariamente su uno consensuale.

La contrapposizione, a nostro parere, non € tiadii@mrgomenti (argomenti religiosi e
argomenti laici) e nemmeno tra i tipi di argometitéargomentanti liberali e argomentanti
conservatori) bensi tra le conoscenze proposteneodo in cui queste hanno coerenza
come argomenti. A nostro avviso, non e possibiédizeare una bioetica senza tener conto
della razionalita degli argomenti proposti. La m&ione di una validita in essi non puo
poggiare dunque sull'aspetformale ma sullo sfruttamento della validita dei contenuti
proposti dalle diverse proposte. In questo modwablema di una «comunita di dialogo
ideale» non si centrerebbe sulla risoluzione ctinélle allo scopo di mantenere una
pluralitd d’opinioni o di raggiungere [|“accordo tia parti”, ma sui contenuti che si
presentano, che nel caso della bioetica sono viekdte difficolta poste dalla tecnologia
all'uomo. Una prassi questa che, a nostro avviseviiabilmente dovrebbe dare ragione

agli uni e torto agli altri.
1.3.1 L’elemento democratico della bioetica e uradgica liberale: iniziali contraddizioni

La seconda considerazione riguarda la conceziongoditica «democratica». Questa e
segno, a nostro awviso, piuttosto di una inquieteidii sfondo politico (ovvero quella di

custodire e proteggere la liberta di espressiohsidgolo, un motivo che si pud mostrare
giustificato per la particolare storia dei divemaesi delllAmerica Latina) che di una
valutazione e di una elaborazione etica dei quesdsti dalla tecnologia. Una

comprensione della bioetica all'interno di un «mtmdemocratico» rischia I'astraziofte

— paradossalmente proprio quello che questo grdppatori critica e tenta di allontanare
dalla loro proposta teorica — poiché puo non caersie la realtd dialettica della prassi
democratica occidentale nella sua condizione stoc complessita. Questi autori

latinoamericani — a nostro avviso — si collocanajiresta maniera sulla scia d’'influenza

8 Segnaliamo, a questo proposito, che la propostaiesto modello «democratico» si muove in due piani
diversi: tra la descrizione di quello che la biocateé come disciplina e dunque in riferimento aiteouati dei
quali si occupa per la loro reale rilevanza etean altro in cui prospetta quello che la bioetavrebbe
essere” in senso idealistico.
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politico-culturale del c.d. pensielderal”™ anglosassone, e partecipano della generica e

sbrigativa antitesi tra due modelli di societa (deratiche e paternalisticiié)

Solitamente la nozione di una societa democratate all'identificazione con le
caratteristiche di «non-confessionale» e «non-#at@», viene descritta con un altro
appellativo: plurale. Tener conto di questa carnatiea di pluralita — che in fondo fa
riferimento ad un pluralismo etio— ha portato i Nostri ad elaborare il problema
introdotto dalle tecniche di diagnosi genetica tegimini che possano interessare una
«societa giusta». Come abbiamo gia segnalato amtexnte, il nodo dell'interesse, per
certo modo di fare bioetica in America Latina, @ltpudella giustizia distributiva. Questo
interessamento e dovuto e da loro giustificatdfaibd che questi problemi si sviluppano in
«societa pluralistiche», nelle quali nessuna dailecezioni di «bene» potrebbe prendere lo
spazio delle altre. A questo punto si comprendelimdinsistenza nella realizzazione
della bioetica come «dialogo razionale e comunitdialogo democratico». Sempre che si
parta dalla premessa del fatto pluralistico di soaeta e dell’auspicabilita di una bioetica
che utilizzi argomenti ragionevolmente accettapér tutti, risulta impossibile in essa —

secondo il criterio di Luna — agire su una baseatitsia le fattezze dell'«intera verit&»

% Facciamo una distinzione per quanto riguardarihiee liberale con cui viene identificato il movinte di
pensiero e d'azione prevalentemente politico notme liberalismo. Tale termine, invece, quando eriti
all'ambito economico & denominato liberismo. lleiblismo non & del tutto definibile per I'azionidni si
traduce, o attraverso l'istituzioni in cui si reala, ma come tendenza lo € in alcuni suoi principine I'idea
che nessun uomo pud essere utilizzato come megamelia per cui se l'individuo é fine a sé stesso pad
che tendere alla sua individuale felicita. Le uttdrrivendicazioni sull'assenza di vincoli indiwidli — o sul
versante economico quella che critica la manch&th di commercio — poggiano su questi due assilomi
ambito politico anglosassotiberalisme liberismsono due aggettivi spesso sovrapponibili, merdresa, in
Italia esiste una differenza netta tra queste nymstazioni: liberalismo e liberismo.

% A modo di esempio si vedano le opinioni di Lunguesto proposito. Luna colloca I'accento in questo
brano sulle conseguenze di inadeguatezza delldidaoehe si sviluppa in una societa paternalistca
autoritaria, influenzata da contenuti religiosi:pfiure, molte persone in America Latina vedono amdar
bioetica come l'impresa di pochi presunti espertmiorale, il cui obiettivo & quello di promuovergalori
cattolici e di difendere Istatus qudlegislativo]. Il legame tra la Chiesa e la bigatiin America Latina &
cosi stretto che un dibattito pubblico serio duake controverse questioni bioetiche € spesso datacdl
dibattito pubblico sull'etica di aborto, I'eutarsase la riproduzione artificiale — tutte le pragothe la Chiesa
ha condannato — & severamente limitato. Le poditighbbliche in materia sono fortemente determidate
considerazioni religiose in diversi paesi latinoegimani. Come risultato, il dibattito pubblico debioetica
nella regione, raramente pud affrontare tutte lestjani etiche coinvolte. (...) Uno dei principaliietiivi
pratici della bioetica & quello di guidare gli imdiui, quando si confrontano su problemi etici eial in un
contesto specifico, e per aiutarli a sviluppareptditiche sociali per far fronte a questo problerhi
crediamo che per la maggior parte, la bioetica,cda’e attualmente praticata in America Latina, &
inadeguata. La bioetica latinoamericana tende adresccessivamente influenzata da una particeista
religioso, che alcuni accettano acriticamente. Dhseguenza, non € aperta alla conoscenza di altre
prospettive.” Cfr. in Luna, F. (200&)p. cit, pp. 9-10

%2 per ulteriori approfondimenti sullinfluenza delumlismo etico nel dibattito bioetico rimandiamo a
Pessina, Adriano (2006), “Etica e antropologiaoviad limiti del pluralismo etico”, irp. cit, pp. 62-75

% In questo presupposto ritroviamo uno dei pilastitliani: “Credo che se si vuole la rigenerazioneraie
delllumanita, etiche diverse da quelle di derivagicesclusivamente cristiana debbano coesisterdacon
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un elemento questo troppo controverso. A questddomrento sarebbe preferibile uno
decisamente meno “pretenzioso”: cioé piu consensergle condiviso. Invece, per quanto
riguarda il dibattito sulle politiche statali, ess®n potrebbe essere confinato tra le
altrettanto diverse concezioni di «giustizia» regdianti nel dibattito, ma verrebbe

delimitato dal criteri della prevenzione di un dann

L’influenza liberale in questo gruppo d’intellettuéatinoamericani non si limita ad un
certo tipo d’analisi sociale o alla promozione dédliberta individuale, ma penetra le
categorie in cui viene pensata la problematica goienziale perfettivo della genetica e
delimita le stesse dimensioni della procreazioneanan un’impostazione nota come
genetica liberal&’. E da sottolineare che una tale penetranza resiadei Nostri non &
immediatamente relativa alla discussione dellat@ali accesso alle tecniche diagnostiche,
ma all'inserire la problematica stessa sollevatie gmssibilita diagnostiche e alcune delle
sue conseguenze antropologiche nei termini dek@iodell'ingiusto moralevfrongful).
Un’influenza liberale che si palesa in questo goy@a es. nei loro giudizi rispetto al ruolo
che deve avere lo stato rispetto alla regolamemnazidi alcuni aspetti della vita dei
cittadini, in particolare sulle scelte riproduttivde coinvolgono in un qualche modo
alcune malattie genetiche. Le opinioni conclusivers dei saggi di Florencia Lunkt{ca

y Genética2004) rispetto all'estraneita del ruolo normatstatale per quanto riguarda le
decisioni riproduttive sono le seguenti:

“Finalmente, si puo affermare che il compimento degli obblighorali che
insorgono da alcune delle decisioni riproduttijgoncepire o0 no un bambino con
una patologia genetica, abortire, realizzare lezé@he embrionale, fare ricorso alla

morale cristiana; e che il sistema cristiano nastitiisca un’eccezione alla regola secondo cuinio stadio
imperfetto dello sviluppo intellettuale umano glieressi della verita esigono la presenza di opirdiverse.
(...) Ignoranze o pregiudizi del genere sono sempre@ndizionatamente un male, che perd non possiamo
sperare di evitare sempre e dobbiamo considerarezo di un bene inestimabile. Si deve protestantro

la pretesa esclusiva di una parte della veritdsaresconsiderata la verita intera” Cfr. in Mill, Saggio sulla
liberta, [tit. orig. On Liberty], trad. Stefano MagistretfQuality Paperback; 16), NET, Milano 2002, pB-5
59

% Uno dei tratti distintivi di tale impostazione & teutralita dello stato rispetto alle “scelte oguttive” dei
cittadini. Sotto un certo aspetto € meno idealistiel’eugenetica classica, poiché senza propoisiecun
movimento di riforma sociale, lo fa attraverso ibdo di pensare e di cercare in pratica le carattee di
“desiderabilitd” che dovrebbero avere i futuri figh spostandosi sul versate di una eugeneticativaga
teorizzando un dovere di non introduzione di «gefiea inutile» collegato alle malattie d’originengéca.
Sulle caratteristiche e i rischi di una genetidzedale si veda il noto saggio di Habernibfuturo della
natura umanain particolare: “I rischi di una genetica libezal.a discussione sull’autocomprensione etica
del genere”. Cfr. in Habermas, I0futuro della natura umana. | rischi di una geiuet liberale (a cura di
Leonardo Ceppa), (biblioteca einaudi; 142), Einatidrino 2002, pp. 19-74; si veda anche Sandelhigt

J., Contro la perfezione. L'etica nell’eta dell'ingegre genetica [tit. orig. The Case against Perfection.
Ethics in the Age of Genetic Engineering], (tratef8no Galli), (transizioni; 24), Vita e PensieMilano
2008
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diagnosi preimpianto, fare uso della fecondaziordiciale eterologaldovrebbe
essere lasciato nelllambito del privato e che nonrdbbe implementarsi nessuna
politica di Stato che abbia come scopo assicurareestp compimento
Conseguentemente, uno dei punti fondamentali sali davorare & la capacita
deliberativa dei futuri genitori, accettando il icar soggettivo che questo tipo di
valutazioni porta con sd.’ingerenza statale implicherebbe azioni coercitiviee
per l'appunto sono quelle che hanno portato a pdi# eugenetiche e
discriminatorie Forse il ruolo dello Stato dovrebbe essere solellg di
provvedere delle informazioni, quello di fornireldeconsulenze, di provvedere dei
trattamenti, sia per evitare che i bambini soffrguneste malattie sia per migliorare
la situazione di quelli malati, fomentare una maggiresponsabilita da parte dei
futuri genitori e non lasciare che queste tecne@@jano accessibili unicamente ai
genitori con buone risorse economicfi2.”

Florencia Luna contrappone la scelta del singolomgiosizione di politiche statali, e
considera questo esclusivo elemento come legittendha soltanto per questo particolare
che “privilegia la scelta personale” — sicuramaimedettaglio non da poco — la scelta puo
non essere ingiusta? O I'estromissione statales daélte riproduttive garantisce che un
progetto riproduttivo individuale non possa essmEnagsiderato eugenetico, soltanto perché
non c'e coercizione statale e la scelta e stata fatliberta? La proposta di Luna a questo
riguardo & piuttosto simile al ruolo di neutralifiribuito allo Stato da Allen Bucharidn
uno dei principali sostenitori di una eugenetit@iale. Questa ipotesi di «neutralita» dello
stato non puo avere le fattezze di uno s&tomo (inteso come esente da leggi che
regolino la vita dei cittadini). La non intrusiostatale all'interno delle correnti liberali &
dibattuta, un esempio notevole al riguardo e laidaedello stato minimo di Robert

Nozick”. La richiesta di depenalizzazione di alcune préastlonazione, la fecondazione

% Cfr. in Luna, F. e Manterola J. (2004p. cit, pp. 140-141 (il corsivo & nostro)

% Buchanan a questo proposito enuncia: “Lo statorpettare il diritto degli individui di riprodursenza
alcuna preoccupazione per le conseguenze genatmh®ro atti nelle generazioni future, ma puo anch
cercare di incoraggiare scelte responsabili. Essim @rado di fornire informazioni che potrebbero
probabilmente essere prese in considerazione istgudecisioni, e pud fornire i mezzi (compresi stte
genetici e di riproduzione assistita) per rendesssibile li atti di riproduzione che possono conta@ la
trasmissione dei geni piu desiderabili. Lo Statd pache cercare di favorire un clima di opinioneuntali
questioni possano essere prese seriamente in ecewiohe e in cui I'attenzione del pubblico siattir alle
lontane conseguenze delle scelte riproduttive odi&Cfr. in Buchanan, Allen et alFrom Chance to
Choice. Genetics and justicEambridge University Press, Cambridge 2000, . 33

" e teorie liberali di Nozick sono state utilizzatai sostenitori di un’eugenetica liberale, a psifmdella
possibilitd «migliorativa o perfettiva» della geinat Nozick propone a riguardo della funzione dé&tato:
“Lo stato minimo ci tratta come individui inviolatthe possono non essere usati dagli altri in cedriere
come mezzi 0 arnesi 0 strumenti o risorse; ciaratime persone che hanno dei diritti individuah tatta la
dignita che ne proviene. Trattandoci con rispedrrpé rispetta i nostri diritti, ci permette, indivalmente o
con chi meglio crediamo, di scegliere la nostra wtdi conseguire i nostri fini e I'idea che abbdadi noi
stessi, nel limite delle nostre capacita, aiutatladcooperazione volontaria di altri individui mstiti della
stessa dignita. Come potrebbe uno stato o un grdppadividui osare far di pit? O di meno?” Cfr. in
Nozick, RobertAnarchia, Stato e Utopia. | fondamenti filosofi@lld «Stato minimo» [tit. orig. Anarchy,
State and Utopia], (Strumenti, Fondazione Einaud)Monnier, Firenze 1981, p. 353
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artificiale, I'aborto, I'eutanasia) viene solitamergiustificata con I'argomento che queste
fanno parte del rispetto della liberta dell'indivi e sono elementi di cui si deve pregiare
una societa democratica, ma su questo aspedtworfiia € decisamente ambigua e
irragionevole. L’esistenza di una societa democaatthe non elabori dei criteri di
giustizia® che regolino le scelte degli individui che la cangono, a nostro awviso, &
dubbiosa. La dubbiosita della sua esistenza vieséagerché questi criteri costituiscono

la sua medesima possibilita di sopravvivenza.

Le sopraccitate considerazioni di Luna (2006), gassio un sfondo teorico di grande
interesse, che ci accompagnera nel nostro peraorson il quale interloquiremo: il
cambio di modello di interventd genetico adottato dall’eugenetica liberale teatazla
Allen Buchanan. Buchanan propone che l'eugenetnedla tendenza che la rese nota,
avesse le caratteristiche che la definiscono costegate o totalitaria», a motivo del fatto
che assumeva, erroneamente, il modello di sanitblipa (Public Health Modef*°.
Buchanan, assieme ad un gruppo di filosofi angkmsadella politica e del diritto, fa parte
dell'indirizzo teorico che giustifica alcune sceltgenetiche odierne come esenti di
contenuti eugenetici, e a sua volta critica un tifpoapproccio denominatoPersonal
Service Modéf®* — proposto come risposta al primo modello — basatta consulenza

genetica non indirizzatangndirectivenegs e suggerisce uno spostamento verso un terzo

% A questo proposito si vedano i commenti di Adridessina al riguardo della richiesta d’eutanasike ne
societa liberali. Cfr. in Pessina, Adriarieytanasia. Della morte e altre cqg®Ragione, scienza ed etica; 07),
Cantagalli, Siena 2007, pp. 11-23

% Allen Buchanan propone tre categorie d'intervegemetico: la prima denominata diretta che inclule |
terapia genetica e la chirurgia genetica. La semoridne da lui chiamata intervento genetico intbret
comprendendo la genetica farmacologica e la selezambrionale. Un terza categoria d'intervento che
potrebbe essere chiamato genetico, facendo si wiwlpimente resti un po’ stretto all’interno disas
Questo terzo tipo coinvolge le applicazioni delkmascenza circa i geni, perd senza I'utilizzo modifvo
dei geni, di genetica farmacologica o la seleziembrionale. In esso €& possibile individuare alwe dub-
categorie: quella in cui l'informazione geneticautlizzata al riguardo delle decisioni riproduttive la
seconda quando viene utilizzata nella prevenziahenglioramento relativo a malattie con una comente
genetica in individui gia esistenti. Per motiviainvenienza Buchanan le denomineeproductive genetic
testing interventiorise “therapeutic testing interventichsispettivamente. Cfr. in Buchanan, A. et ap.
cit., p. 7

1% Questo modello & fondato secondo Buchanan suldugione di benefici e sulla rimozione di dannaall
societa e assume secondo il suo criterio, per llstamone delle opzioni, un certo tipo di calcoliocdsti-
benefici. Secondo il suo parere, questo modellsyras in modo acritico il criterio per valutare lanka di
una scelta o di una azione a livello pubblico, sElpce un bilancio favorevole dei benefici nei confi dei
costi. In questo modo se il bilancio é favorevolganno che possano soffrire alcuni, pud essergpeasato
con altri guadagni, I'elemento determinante é lamsa finale. Cfr. in Buchanan, A. et ap. cit, p. 11

101 Nei riguardi di questo modello Buchanan & moltitiazr: “Il personal service modelerve come un
formidabile baluardo contro gli eccessi del crudgionamento etico consequenzialistico, che tentd la
applicazione di un modello di sanita pubblica me#’ dell’eugenetica. Pero, con un prezzo proihitegso
ignora I'obbligo di prevenire un danno come uno gii elementari requisiti della giustizia. Elevando
'autonomia all’esclusione di tutti gli altri valpril personal service modebffre una visione miope
dell'orizzonte morale’lbidem p. 13 (il corsivo & nostro)
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modello imperniato sulla scelta personaRersonal Choice Model L’applicazione di
guesto modello garantirebbe che, con la mancatasiohe statale, le scelte in genetica
non possano avere un contenuto eugenetico, readiaza questo modo un falso passaggio

formale da un’eugenetica totalitaria a un’eugeeilmerale.

Quest’ultimo particolare di valorizzare la sceltdividuale € un elemento al quale Luna ha
dato notevole importanza nel suo lavoro riguardanteniti delle scelte riproduttive,
consegnandogli quasi un valore inappellabile:

“La possibilita di conoscere lo status geneticd'embrione o del feto o anche dei
futuri genitori convertira la loro decisione d’ageun figlio in una decisione alla
guale saranno sommate delle nuove responsabilizbblighi, e questo produrra
delle modifiche in altre condotte. (...) In questsicéad es. la sindrome di Down, la
cecita, la sordita, ecc.), consideriamo che i gendovrebbero poter decidere, con
tutta l'informazione rilevante, se desiderano o ewtare quel concepimento o
interrompere la gravidanza. Risulta chiaro, quirdie tutte le malattie non sono
uguali. Esistono casi meno estremi nei quali la decisionena@to difficile e
personaleE questa decisione dovrebbe essere rispéttdta

Luna parte dal presupposto che cio che scelto palsente € bene, e dunque va
comunque rispettato. Il contenuto di legittimitaudia scelta, secondo il nostro parere, non
e tale per il solo fatto che essa e stata realizaatautonomia. Il fatto di legittimazione
coinvolge, sia i contenuti della scelta, sia gljanenti a sostegno di essa, un punto sul
quale torneremo piu avanti. Il limite della sceitaividuale in una societa liberale é
regolato da un criterio esterno alla scelta stelssguesto modo risulta insufficiente la
giustificazione relativa alla liberalizzazione derte prassi utilizzando come pretesto lo
svilupparsi dei problemi bioetici in una societairplista e democratica, facendo della

scelta personale I'unico valore che deve esseeatat

Ma la problematicita sulla quale puntano i sostgniella genetica liberale si manifesta
nel porre la questione relativa al controllo detialattie genetiche nei termini di questa
domanda: e una questione prettamente personalequaleosa che riguarda la sanita
pubblica? Il tentativo di risposta si introduce qreesti due ambiti: il pubblico - tradotto nei
termini di «bene comune» o in quelli del «il mirmoale per tutti»- e il privato. Nella
genetica liberale & possibile individuare queste gdementi in conflitto: le scelte dei

singoli in materia riproduttiva e l'intrusione delsocieta in questo ambito privato, con il

192|hidem pp. 142, 144 (il corsivo & nostro)
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giustificato bisogno di regolamentarle da partdodstiato. Questo conflitto si manifesta ad
es. nell'implementazione di politiche sanitarie ameualche misura possono costituire dei

limiti alla liberta individuale.

L’esempio delle posizioni del filosofo Ronald Dwark1977Y°® per quanto lontano dalla
genetica é illuminante rispetto alla dimensioneafionale?) che pud acquisire questa
rivendicazione di un principio di neutralita da teadello stato. Dworkin polemizza -
partendo da una rivisitazione del principio di Jdbwart Mill, solo i singoli individui
possono conoscere il loro proprio b8e- sullobbligo di utilizzo delle cinture di
sicurezza e d'uso dei caschi per la guida dei ciokori o sull’aggiunta di cloro all'acqua
potabile. Secondo R. Dworkin: “Le leggi che promadinteresse comune non insultano
nessuno (...) mentre quelle che costringono un uaula base della sua incapacita di
giudicare sono profondamente insultatffi” In questo modo, si argomenta che l'uso della
cintura di sicurezza o l'aumento dei prezzi detal non sono nell’interesse di tutti.
Contrariamente a Stuart Mill, Dworkin crede chesjadipo di leggi sia, oggigiorno, assai
ridotto. Altri autori che danno sostegno all'iniarse dello stato (mediante le restrizioni
imposte dalla pubblica sanitd) nella liberta indixdle, ma che allo stesso tempo vogliono
evadere delle posizioni fortemente “paternalisticipeopongono invece un “paternalismo
blando” (veak paternalisin Queste sono le tesi di Gerald Dworkin (1972p di Joel
Feinberg (1973f". In questa visione, le misure imposte dalla puabkanita non sono

fortemente intrusive e salvano milioni di vite.

Gli autori che, come Harris, Luna e Vazquez, dasostegno ad una genetica liberale
rivendicando questa neutralita, sembrano seguireostro avviso un “paternalismo
blando”: di fatto, come vedremo piu avanti (parégr 3, p. 182) arrivano a considerare

un «necessario» e «doveroso» intervento - impermain solo sulla libera scelta del

193 Cfr. in Dworkin, RonaldTaking Rights Seriouslyarvard University Press, Cambridge 1977

104 A tale proposito Mill commenta: “ La sola liberthe meriti questo nome & quella di perseguire sknwo
proprio bene a nostro modo, purché non cerchiamaridare gli altri del loro o li ostacoliamo nellaro
ricerca. Ciascuno € l'unico autentico guardiandadptopria salutesia fisica sia mentale e spirituale. Gli
uomini traggono maggior vantaggio dal permettergaacuno di vivere come gli sembra meglio che dal
costringerlo a vivere come sembra meglio agli"alfr. in Mill, John StuartSaggio sulla liberta][tit. orig.

On Liberty], trad. Stefano Magistretti, (Qualitypgegaback; 16), NET, Milano 2002, p. 16

195 Cfr. in Dworkin, Ronaldpp. cit, p. 263

19 Cfr. in Dworkin, Gerald, “Paternalism”, ionist, vol. 56, issue. 1, pp. 64-84

197 Cfr. in Feinberg, JoeBocial PhilosophyEnglewood Cliffs, Prentice-Hall, New Jersey 1973
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singolo - ma potenzialmente sostenuto dall'intetvestatale, manifestando con questo una

profonda contraddizione.

Un punto interessante, che faremo emergere nel&randrattazione, € questa auto-
contraddittorieta dellgenetica liberale Questa sussiste in uno dei principi liberalinda
intromissione statale nellambito privato dei dilits, se non e sufficientemente
giustificata. Un intervento statale lo sarebbeasuti, secondo alcuni autori liberali, con la
presenza di un dantf§ ad un terzo. L'interpretazione concettuale di csisadanneggiare
altri — come unico limite al proprio agire e conmeaa giustificazione valida all'intervento
che sia normativo della vita dei singoli — & profética e viene compresa dai sostenitori
dellawrongful life come I'idea che si possa danneggiare qualcuncenukito al mondo in
condizioni sfavorevoli (0 meno che desiderabiliie®to argomento rimarrebbe per loro «il
piu forte argomento alla liberta di riprodurs® un elemento che, da un risvolto di

colpevolezza alla generazione o all’atto generativo

1.3.2 Problemi latinoamericani e soluzioni spediéc rischi di una riduzione della

bioetica a etica pubblica.

Un ultimo elemento da menzionare, legato a questaazione di una bioetica «dialogica e
democratica», € la tesi di Luna (2001; 2006) redatall'importanza capitale data al
contesto sociale e culturale nell'analisi bioett@aAttraverso questa nota distintiva viene
percorsa l'attivita di questo gruppo d’autori naflibito bioetico e procede le loro analisi
delle diverse questioni che affrontano. Nel loranee hanno come punto focale il
«particolare modo di porsi dei quesiti bioetici» uma “societa in via di sviluppo”

contraddistinto dalle caratteristiche del contestaiale, per certi versi antitetico a quello in

cui esse si pongono nelle societa industrializz@kerencia Luna, nel suBioethics and

19 Questo principio & teorizzato da John Stuart hell suoOn Liberty(1859): “Il principio & che I'umanita &

giustificata, individualmente o collettivamenteingerferire sulla liberta d'azione di chiunque antb al fine
di proteggersi: il solo scopo per cui si pud légitmente esercitare un potere su qualunque menihnoad
comunita civilizzata, contro la sua volonta, € @é@tare danno agli altri” Cfr. in Mill, J. Sop. cit, p. 12

199 Cfr. in Harris, JohnWonderwomen e Superman. Manipolazione geneticaueofdel’'uomq (I Saggi;
90), Baldini & Castoldi, Milano 1997, p. 101

YOCfr. in Luna, F. e Salles, Arleen (2006), “Latimarican Bioethics: Some Reflections”,dp cit, pp. 9-
17 Questo testo scritto in collaborazione con Arlée F. Salles - docente di Filosofia presso il Bthn's
University, e redattore della collana VIBS dedicatla filosofia in America Latina - fu originalment
pubblicato nella rivistdPerspectivas Bioéticas en las Américasl. 1, issue 1, 1996, pp. 10-22, e ripreso
posteriormente nel testo “Develando la Bioética. difierentes problemas y el papel de la filosoffial_una,
F. (2001)0p cit, pp. 19-32. In questo paragrafo faremo riferimeaaitaltima versione inglese del 2006.
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Vulnerability, riprende a questo proposito un altro argomenttrake nella sua concezione
della bioetica latinoamericana, cioe se ci siarabl@mi bioetici specifici per i paesi in un
mondo bipolare, ovvero se esistano problemi appante soltanto alle nazioni
tecnologicamente progredite o ai paesi in via duppo. Luna propone che, a dispetto
delle differenti condizioni sociali, nessun paede pgsesenta immune alle diverse
problematiche sulle quali indaga la bioetica. Imiaea tale che tutte le societa dovrebbero
riflettere sulla dimensione etica: “della morte lemorire, della sanita, la malattia, la
distribuzione delle risorse sanitarie, e le nuoeenologie riproduttive™. In questo
fattore, indica a nostro avviso l'universalita goblemi posti dalle odierne tecnologie.
Conseguentemente non ci sarebbero secondo leiepnolbioetici diversi in dipendenza

dal livello tecnologico raggiunto.

Nelle sue riflessioni sui problemi specifici afftahi dalla bioetica in America Latina, Luna
partendo dal presupposto che i problemi della lwaetono essenzialmente gli stessi per
ogni societa, indica tuttavia I'importanza di realire un’analisi di essi «dalla prospettiva
dei paesi in via di sviluppo». In seguito riport@mn brano dove propone le ragioni
secondo le quali non sarebbe sufficiente I'utilizZiaina visione bioetica appartenente ai
paesi del cosi detto primo mondo industrializzato @ffrontare i problemi sollevati nel
territorio latinoamericano:

“Non potrebbero i latino-americani semplicementdizztare la prospettiva di
bioeticisti da paesi industrializzati che hannocdsso questi problemi molto piu
lungo e apparentemente piu fruttuosamente? Laadsposta inizia con un rifiuto
a minimizzare il fatto che i problemi implicati smrsituati all'interno di un
contesto. Anche se le questioni etiche sono lesastes manifestano in modi diversi
in America Latina, dove i diversi paesi hanno qugdrridici e realta sociali varie.
Cosi, una discussione seria sulle questioni bioetio America Latina e di vitale
importanza per due motivi. Il primo e che tale dsgione esaminera la questione
nel contesto, tenendo conto di quei fattori paléigstici che danno una impronta
alla sua soluzione. In questo senso, tale disausgmmo avere molto da dire in
particolare ai latino-americani che lottano con gjueroblemi, e ai responsabili
politici con il potere di influenzare la vita dilooo & in gioco la salute:*?

Non é nostro compito discutere in questa sedeidaffa di un metodo che da simile

considerazione alla questione dell'analisi di uabpema “nel contestd*®. Probabilmente

L Cfr. in Luna, Florencia (2006pp. cit, p. 14

12 1pidem p. 15

113 £ da notare la similitudine di questo elementgppsto da Florencia Luna con una “Situation ethias”,
particolare per la presa in considerazione deiadktidella situazione del problema. Questo appoocci
dell’etica viene caratterizzato da David Solomohmedo seguente: “Essa [la situation ethics] sastiehe
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conoscere a dovere certe circostanze (socio-clijtpaitiche, economiche o legali) che
danno una impronta particolare puo risultare utiéé gettare luce sulla valutazione e
risoluzione di una questione bioetica. Ci limitiansmltanto ad osservare che le
caratteristiche di un contesto possono dare urmadqarticolare ad un problema, ma il
contenuto e il carattere globale dell'interrogatsallevato dall'impiego delle tecnoscienze
non puo essere perso di vista e la sua valutaziooerre sia realizzata per cosi dire
«dall'interno» di questa prasl Luna invece, con la preoccupazione che i «protsiem
bioetici e le loro «soluzioni» non siano trapiantdtcontesto latino, insiste nella presa in
considerazione delle specifiche contingenze irpoeidono corpo. Con le sue parole:

“Queste domande non possono essere risolte sefrpatafe le specificita che
svolgono un ruolo importante nel plasmare la vealdtino-americani. L'influenza
di diverse variabili, quali la prevalenza della pd®, di atteggiamenti autoritari, la
mancanza di rispetto verso i diritti umani, e largpione deve essere compresa e
presa in esame. Prendendo in considerazione kzgne evitiamo la tendenza da
trapiantare i problemi e le soluzioni provenierdi @tri paesi. La sfida &€ quella di
esplorare un problema con il suo profilo, anchengoapuo avere un carattere
universale *?

Questa continuita di Luna nel proporre e nel tamerto delle caratteristiche del contesto
dei paesi latinoamericani & collegata ad uno sigecitiolo che secondo il suo parere deve
svolgere la bioetica: quello di una forma di diswopubblico che abbia il compito di
guidare il comportamento dei cittadini, e dia im@ltina impronta alle politiche legislative
dei paesi in materia. In altre parole, e attravdimoalisi del contesto che si avverte la
molteplicita di prospettive necessarie per la campione del problema bioetico, e non

solo, € la presa in considerazione di esso ciopehmette a tutte le «voci» coinvolte nel

si dovrebbe avvicinare alla risoluzione del prokdemorale particolare evitando tutte le guide gdnera
d'azione, in favore dell'attenzione per i dettadgila situazione particolare. In alcune delle sersioni pud
apparire un po’ come il modello casuistico, maeslle formulazioni piu radicali indicherebbe cheghee i
casi paradigmatici non dovrebbero svolgere alcatoraentrale, in particolare perché potrebberoodigtre
I'attenzione dell’agente dalle specificita del cga®so in esame.” Cfr. in Solomon, W. David (1995)
“Ethics: Normative Ethical Theories, iBncyclopedia of Bioethics. Revised Editida cura di Warren
Thomas Reich et al.), Simon & Schuster MacmillaeywNrork 1995, vol. Il, p. 746

114 Sj vedano a questo proposito i commenti di Adri@essina: “Questa impostazione, preponderante nei
trattati di bioetica di origine nordamericana, Hehcsollecitata dai cosi detti processi di globalzane
propri della civilta tecnologica, non pud assorléirguestione piu radicale, che si innesta primattid nella
coscienza del’'uomo che opera nell’ambito dell@nia: le leggi umane, cosi come il “senso comucieg,
fanno da sfondo all’'opera di ogni uomo, sono seregit® di una stratificazione di convincimenti argli si
instaurano, per cosi dire, a cose fatte, e goverildrisibile” (cioé i luoghi che possono essemntrollati
dal potere pubblico), mentre cio che é richiestodaviluppo della ricerca e della prassi biomediclae non
attende i tempi dell’etica pubblica) e la formazati una coscienza morale capace di valutare di@iino
sia la progettualita sia le attivita della ricerattraverso I'autogoverno dell™invisibile”, cioa Ivalutazione
dell'opera dell'intelligenza umana che si esprineflenattuali tecnoscienze.” Cfr. in Pessina, A.Q&Q op
cit., p. 19

115 Cfr. in Luna, Florencia (2006dp. cit, p. 16
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«dialogo» d’essere ascoltate in buona fede. Nelesgg brano Luna esplicita il suo
convincimento su questo argomento:

“Pud la bioetica svolgere un ruolo come una formadidcorso pubblico che
effettivamente guidi il comportamento e dia forntla politiche dei paesi in via di
sviluppo? Si, e lo sviluppo di questa disciplinaegessario e significativo. | paesi
industrializzati e in via di sviluppo hanno probiem comune. Ma le questioni
bioetiche sono socialmente immerse, e ricevonfid@mza di costumi, tradizioni e
valori. Il suo sviluppo e necessario per analizzapeche c’é di accettare da essi e
perché é necessario studiare questi aspetti pariickelle nostre societa. Questo, a
sua volta, deve portare ad una discussione cunaérsalita di determinati diritti,

il peso delle tradizioni, abitudini, e ideologie,ire che misura possono essere
accettate, e in che misura esse non lo possoneeste

In questa proposta, secondo il nostro parere| cischio di concepire una bioetica ridotta
funzionalmente ad un’etica pubblf¢a che utilizza criteri localistici. Con questo
intendiamo un tentativo riduttivistico di costruze di regole indirizzate a favorire una
moralita dell’agire, che hanno come contenuto efgindi carattere relazionale e sociale.
Facciamo notare inoltre il rischio che comporta unmamanenza all'orizzonte dei
partecipanti in questo dibattito, quello di restpes cosi dire ostaggi di esso, in modo tale
di perdere la sua capacita critica. In questa @iizaazione parziale della bioetica notiamo
d’altra parte una inadeguata sovrapposizione tra fdunti di importanti interrogativi
connessi tra di loro: il tipo di ricerca che reaida disciplina bioetica (il cosiddetto statuto
epistemologico) e il passaggio posteriore alla fdsdegislazione in materia. In fine
ribadiamo che lo scandagliare nei problemi in baaee il provare una risposta alla loro
concretezza — come soluzione applicativa — nonghudere lo spazio dato alla riflessione
teorica e con questo la conseguente formulazioreednenti con un carattere universale
sulla natura della prassi tecnologica, due elenadinella proposta analizzata appaiono
in contrapposizione. L'utilizzo di criteri localist nella soluzione dei problemi bioetici
contraddice da una parte l'universalita dell'impatelle odierne tecnologie e dall’altra la

11%1bidem pp. 16-17

117 Questi rischi di riduzione della bioetica veng@ammunciati da A. Pessina: “(...) ci limitiamo ad assee
che la bioetica non pu0 essere ridotta a cio chaae chiamare un’etica pubblica, cioé ad una detziteri
d'azione validi per ordinare una societa democaagcpluralistica, per almeno due motivi: il prirelp
riguarda il fatto che nella riflessione bioeticargiontrano i problemi della vita, della morte,ldedofferenza,
del dolore, dell'identita antropologica dell’'uomche non possono ricevere adeguata risposta daeregol
comportamento strettamente formali; in secondo duggrché un’etica pubblica che voglia indicardedel
soluzioni alle problematiche bioetiche non pud es=e criteri localistici (le tecnoscienze coinvalgo
l'intero pianeta) e deve pertanto ancorarsi ad ralariteri universali che trascendano le particitdar
geografiche e culturali entro cui di fatto dovreldperare un’etica pubblica.” Cfr. in Pessina, A0d8), op.
cit, pp. 68-69
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validita delle ragioni che supportano una norma webglia essere regola dell’agire in

materia.

Nel prossimo capitolo inizieremo la ricostruzion®riga di un dibattito tenendo in
considerazione come viene analizzato da questopgrupautori latinoamericani un
problema teorico specifico, come quello sollevaadi’ichpiego delle tecniche di diagnosi
prenatale ed all'utilizzo dei test genetici. A giwescopo si prenderanno in attenta
valutazione quali sono i presupposti teorici di suiservono per la loro elaborazione
teorica. Il punto di partenza sono le tesi di audmglosassoni come John Harris, Dereck
Parfit e Joel Feinberg che hanno teorizzato swaddettawrongful life ovvero sul fatto
che in alcuni casi l'esistenza di un bambino & gk o ingiusta¥® Questa
formulazione é realizzata attraverso due perceiidi strettamente collegati e articolati
tra di loro: il “danno e il torto da procreazione” l'illegittimita del “diritto di non
conoscere la propria condizione genetica”. Quast elementi sono fondamentali per la
elaborazione della proposta che questi tre biagticlatinoamericani riadattano
teoricamente al loro specifico contesto socialelaSareso in analisi in quale misura
assumono, condividono o pongono in discussionededa cui partono e ci si soffermera
inoltre sulla valutazione critica degli argomernttiecutilizza questo gruppo di intellettual
liberali — sia quelli anglosassoni sia quelli la@mericani — per supportare le loro

posizioni teoriche.

In seguito proporremo alcune considerazioni sd@iimazione genetica, e vedremo un
particolare ruolo — illegittimo — assegnato ad edsa conoscenza geneticgefetic
knowledge € il sostegno sul quale poggia il terzo modelioppsto da A. Buchanan
(Personal Choice Modgl

“Esiste una terza categoria d’intervento che pdteebssere chiamato genetico,
pensata in modo stretto all'interno di questo teemi Questo coinvolge le
applicazioni della conoscenza circa i gekindwledge about gengspero senza
I'utilizzo modificativo dei geni, genetica farmaogica, o selezione embrionale

118 Rimaniamo nel senso di «vite sbagliate o ingiusti#izzando una tale traduzione del termine «wfahg
life», che in alcuni casi viene tradotto come «dada procreazione». Secondo I'opinione dello satizda
nozione diwrongful life sotto il senso di «vita sbagliata o ingiusta» etsghia il nodo principale, a livello
teorico, di questo argomento: una vita in certeositanze risulta sbagliato o ingiusto viverla. loaione di
danno da procreazione indicherebbe piuttosto, efigamente, il risultato di un danneggiamento ciciente
con il concepimento, che si manifesterebbe a bivéiologico o biologico. Mentre, il riferimentodaun
“torto da procreazione”, rimanda all'idea che irfti iniziali” dell'ipotetico bambino che sono dtdesi; o
similmente si riferisce ad una ipotetica sogliaimia di salute o di benessere della quale il conogpbstato
deturpato con il medesimo atto della concezione.
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(...) Se e accertato che una donna e portatrice detancon un difetto genetico
come l'anomalia cromosomica nota come sindromeatvrD) lei pud scegliere di
abortire il feto. Se una coppia si sottopone aesh (ad es. un esame del sangue) ed
entra a conoscenza del fatto che entrambi sonatpdrtdel gene della fibrosi
cistica o della malattia di Tay-Sachs, essi posswagliere di non avere figli, di
avere figli con sperma od ovociti da donazionei adwttare. Al momento ci manca
la capacita di utilizzare la terapia genica, larutgia genetica, la genetica
farmacologia in qualsiasi di questi casi. L'unicoda per ridurre il rischio di avere
un figlio con una anormale o indesiderata condiziganetica € quello di evitare di
avere quel bambind™.

Questa conoscenza é€ inoltre il perno sul qualeagtori di nostro interesse in parte
giustificano altri due importanti elementi teoricin danno a un terzo e una maggiore
responsabilita. Il problema sul quale vogliamo face non riguarda prettamente le
applicazioni tecnologiche di questa conoscenzaor®kx il nostro parere primariamente |l
punto € cosa sia possibile desumere e cosa nqrdidl'énformazione proveniente dai test
genetici. Sosterremo che l'informazione geneticaiha limitata capacita “descrittiva™ le
ragionifisiologicheo cliniche non possono essere considerate sufficienti perraéfre che
qualcuno vivra una «vita sbagliata». Nella teoe#ladvrongful life come vedremo, viene
assegnata a questa informazione una competenzkn dugeterminare il “destino” — che a
nostro avviso — oltrepassa i limiti del compito tpamente scientifico. In seguito
metteremo in risalto la scarsa plausibilita ddiecriutilizzati per determinare unerongful

life tenendo presente la falsa assunzione del destsaifdrenza che essi propongono.

119 Cfr. in Buchanan, A. et alop. cit pp. 7-8
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“Se i diritti dell'individualita devono essere fatt
valere, questo é il momento, quando manca ancora
molto perché I'assimilazione forzata sia complefa.
solo resistendo fin dall'inizio che si possono
sconfiggere gli abusi. La pretesa che tutti si
rassomigliano cresce quanto piu la si nutre: se si
aspetta a resistere fino a quando la vita non sara
quasi completamente ridotta a un tipo uniforme,iogn
deviazione da esso finird coll'essere considerata
empia, immorale, persino mostruosa e contro natura.
Gli uomini diventano rapidamente incapaci di
concepire la diversita quando per qualche tempo si
sono disabituati a vederla.”

Stuart Maggio sulla

liberta

Cap. 2 Wrongful life tra «conoscenza e ignoranzaengtica

2. Argomenti relativi alla conoscenza genetica

| numerosi argomenti di portata bioetica che somdlegati alla questione della
“conoscenza genetica” vengono presi in considengzinolto diversamente. Alcuni autori
mettono in relazione una tale conoscenza con lgoressbilita dei genetisti di mettere a
disposizione dell'informazioni e allo stesso tempd custodire elementi di tipo
confidenziale dei pazienf. Altri quesiti vengono collegati al dibattito sall
determinazione del maggiore interesse del neondliof@mazione riguardante i risultati
dei test genetitf? altri ancora sollevano la questione di questdigilare sapere e le sue
conseguenze nell’ambito lavorativo e assicurativdimiti dell’utilizzo pubblico di questa
informazione mettendo in risalto i problemi legata discriminazion&>. Un altro gruppo
di domande e relativo alle caratteristiche progriquesta informazione, alla sua veridicita
e precisione ('adeguata interpretazione dei datltanti dei test) all’efficienza della

tecnica utilizzata. Una questione importante etikgaalla distribuzione di questa risorsa

120 Cfr. in Mill, John StuartSaggio sulla liberta[tit. orig. On Liberty], trad. Stefano MagistriettQuality
Paperback; 16), NET, Milano 2002, p. 85

121 Cfr. in Annas, G. J. (1993), “Privacy rules for BNlatabanks. Protecting coded futured diaries”, in
JAMA vol. 270, Issue 19, 1993, pp. 2346-2350

122 Cfr. in Hoffmann, Diane E. e Wulfsberg, Eric. A905), “Testing children for genetic predispositiott

is in their best interest?”, idournal of Law, Medicine & Ethigsvol. 23, issue 4, 1995, pp. 331-344 ;
Wilfond, B.S. (1995), “Screening policy for cysfibrosis: The role of evidence”, iHasting Center Repart
25, 3, 1995, pp. S21-S23

123 Cfr. in Ad Hoc Committee on Insurance Issues im@ie Testing, (1995), “Background statement:
Genetic and insurance”, li\merican Journal of Human Genetia®l. 56, issue 1995, pp. 327-331; Juengst,
E.T. (1991), “Priorities in professional ethics aswtial policy for human genetics”, MAMA, 266, 13, 1991,
pp. 1835-1836; Hudson, Kathy L. et al. (1995), “@@ndiscrimination and health insurance: An urgesdd
for reform”, in Sciencevol 270, issue 5235, pp. 391-393
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nella societa, dove la discussione teorica si spasia possibilita di un intervento statale
per garantire I'accesso ai test. Tutti questi gueanno avuto una grande diffusione nella

discussione bioetica odierna.

Quando parliamo di «conoscenza genetiClye(genetic knowledpeon facciamo solo
riferimento all'insieme di informazioni risultardi&lla ricerca genetica degli ultimi decenni
(vale a dire i c. d. «fatti scientifici») e in padlare da due fonti di applicazione
tecnologica odierna: quella porzione piu vastay@nente dagli esiti del Progetto Genoma
Umano (PGH) e la porzione di puntuali informaziotienute dai test di diagnosi genetica
— siano questi preimpianto, prenatali o post nataliale a dire un sapere esclusivamente
«fattuale» risultato della ricerca in questo ambido concetto di questo tipo ci rimanda
anche alla nozione di Karl Popper di «conoscen#nsfica» in Conoscenza oggettiva
legata alla concezione di «mondo terZ6» cioé all'accumulo di quesiti, ragionamenti e
dimostrazioni, e di gruppi teoretici in sé - e piecisamente ad una ipotizzabile
«conoscenza senza un soggetto conoscente», ovveaio dhe «non € semplicemente

conoscenza nel senso dell’'uso ordinario dellegioes “io SO”».

2.1 “Wrongful life” e un presupposto liberale coattdittorio

Una parte dei quesiti concernenti all@ohoscenza genetitasi inquadrano nella
discussione teorica riguardante I'esistenza o naerima cosiddettawrongful birth’ o una
“wrongful lifé". L'argomento appare inizialmente nel’ambito gdico di paesi anglofoni,

in cui le prime cause legali furono indirizzate aditi per una mancata o non accurata
informazione riguardante una malattia concomitatite gravidanza, tra cui il famoso caso
di Gleitmanvs Cosgrove'® negli Stati Uniti. Tale causa e quelle che laugemo furono
chiamate Wrongful birth suit§ poiché il nucleo della richiesta della donna @rabortire

un feto che sarebbe nato cieco per I'effetto dedsolia — dalla quale la donna era stata
contagiata nei primi mesi della gravidanza — e eaonseguenza la nascita di quel

bambino sarebbe stata “sbagliata” o “ingiusta”.

124 Cfr. in Popper, Karl R., “Epistemologia senza setgmconoscente”, ionoscenza oggettiva. Un punto di
vista evoluzionistico(a cura di Lorenzo Fantino e Massimo Baldini);mando Editore, Roma 1983, pp. 150-
209

125 Questo caso viene citato da John Harris neMdanderwoman e Superma®ifr. in Harris, J.pp. cit, p.

137
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La differenza tra le wrongful birth’ e le “wrongful lifé’ (d'ora in poi wb e wl) viene
stabilita attraverso un atto di negligenza. Mefdrprime vengono identificate solitamente
come conseguenza di unedlpracticé medica, le seconde vengono a coincidere con
I'atto procreativo stes$®. Nella proposta teorica dele il concetto base & il danno del o
dei genitori nei confronti del figlio. Si teorizzu un cosiddetto “danno da procreazione”
fatto al figlio mediante l'atto della generazioree i genitori erano consapevoli delle
conseguenze di quella particolare condizione insatébbe nato e cresciuto il futuro figlio

prima del suo concepimento.

La wl é stato oggetto di studio e discussione tra gtoradatinoamericani di cui ci
occupiamo, sebbene lo sviluppo teorico originakigiene nel contesto degli Stati Uniti e
di paesi anglofoni come Inghilterra e Australia. | Néoro “Etica y Decisiones

8?7 un testo dedicato alle questioni bioetiche pasteéAmerica Latina,

reproductiva
Florencia Luna e la filosofa Julieta Manterola gppano in modo denso e dettagliato
alcune tesi gia note di alcuni filosofi come DeRsfit, John Harris, sull’argomento.

Per avere una visione dell'insieme teorico cogbtuidai diversi autori € necessario

realizzare una breve caratterizzazione del modouinviene proposta e argomentata. Il

percorso da realizzare consiste nella considerazimtie tesi utilizzate da Luna per poi

arrivare alla sua interpretazione della teorial® sia particolare declinazione nel contesto
sociale latinoamericano. In seguito cercheremangenire alcune radici teoriche di questa

proposta.

La formulazione a proposito dell’obbligo d’istrun® del filosofo londinese John Stuart
Mill sulla possibilita di un limite alla liberta diproduzione, ripresa posteriormente in un
senso diverso da molteplici autfidi taglio liberale nelle loro analisi sulla queste dei
limiti e delle responsabilita riproduttive, € qaellealizzata nel suo famoso sagg@®n“
Liberty’ (1859):

126 Al riguardo Buchanan propone: “In these cases,ctieation of an individual inextricably creates the
harmful condition as well” Cfr. in Buchanan, Allest al., From Chance to Choice. Genetics and justice
Cambridge University Press, Cambridge 2000, pp-225

127 Cfr. in Etica y genética. Los problemas morales de la genética mamga cura di Florencia Luna e
Eduardo Rivera Lépez), Catalogos, Buenos Aires 2004

128 Dye esempi in ambiti diversi di questa ripresaosientesi di Joel Feinberg nel suo testo di dirittarm

to Others$ (1984) e le tesi filosofiche di John Harris e BleiParfit in ‘Wonderwoman & supermafl997) e
“Reasons and Persdnd 986) rispettivamente.
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“Non si ammette ancora che far venire al mondo amhkino senza ragionevoli
prospettive di procurargli non solo alimento pesub corpo, ma anche istruzione
ad esercizio per la sua mente,un crimine morale, sia contro la sfortunata
progenie, sia contro la societaé che se non si adempie a quest’obbligo, doerebb
adempiervi lo Stato, nella misura possibile a spiedgenitore.**

Questa idea avra nei suoi elementi essenziali ilménza notevole - come altri aspetti
dell’opera di Mill - sugli elementi teorici dei desitori della wrongful lif¢’, ovvero che ci
sia qualcosa di moralmente sbagliato nel portasdcguo all’esistenza in certe circostanze
e che un fatto del genere abbia le dimensioni dkarimine»: si trova in effetti alla radice
di questa proposta teoridd Facciamo notare che questo passo di Mill pudresse
interpretato in altro modo: quel dovere dello Stditeupplire — con mezzi economici 0 con
altro tipo di risorse — dove i genitori non sonanado di farlo, un elemento interpretativo
che troveremo soltanto accennato in Luna (2884)a diffusione di questo saggio, nelle
sue diverse tesi e il suo diffondersi nelle direziteoriche piu disparate era stato in un
certo modo annunciato dallo stesso Mfle istituisce il primo tentativo di teorizzare sia
vincolo morale all’agire dei soggetti in ambitoy&io com’é la riproduzione, che un limite
al controllo sociale sul soggetto da parte dellst una tesi che secondo il nostro parere
non senza difficolta potra essere classificata clipeeale. | testi di Mill {a liberta, 1859;
L'utilitarismo, 1868; L’asservimento delle donnel869) propongono secondo diversi
approcci che lintervento di una qualsiasi autopitéd solo essere giustificato nella misura

in cui tale ingerenza & supportata dalla difesalidstgssi diritti individua®®, un

129 Cfr. in Mill, John Stuart (2002)pp. cit.,p. 121 (il corsivo & nostro)

130 5j veda ad esempio il gia citato libri di Harrislla sua interpretazione dell’argomento di Milly Gfiarris,
John,Wonderwomen e Superman. Manipolazione geneticaumfdell’'uomaq (I Saggi; 90), Milano, Baldini
& Castoldi, 1997, pp. 101-102; nel caso di Florancuna e Julieta Manterola si veda il loro citaggto:
Luna, Florencia e Manterola, Julieta, “Genetica acisiones reproductivas”, iftica y genetica Los
problemas morales de la genética humaf@acura di Florencia Luna e Eduardo Rivera Lop€atalogos,
Buenos Aires 2004, p. 132

1311| commento di F. Luna al riguardo & il seguefialtra parte, consideriamo anche che i genitori®
responsabili delle loro decisioni e che, consegreatte, dovrebbero accompagnare i loro figli eatendi
offrirgli le cure necessarie per palliare le lomfferenze. Tuttavia, che i genitori siano respoilsaton
implica necessariamente che lo Stato debba ritir@@me bilanciare le responsabilita dei genitoguelle
dello Stato € una questione da discutere nel contisina teoria sulla distribuzione delle risossmitarie.”
Cfr. in Luna, F. e Manterola, J. (2004]. cit, p. 144

132 Stuart Mill a tale proposito suggerisce: “La Litieprobabilmente sopravvivera pit a lungo di qaaisi
altro mio scritto. Cio perché I'unione della suaillN& riferimento alla moglie Harriet Taylor] mesmtcon la
mia ha fatto di quel saggio una specie di manuddesdfico su una singola verita cui i cambiamenti
verificatesi progressivamente nella societa modéendono a dare un rilievo sempre piu forte: valtira
I'importanza per 'uomo e la societa di una largaieta di caratteri e di una completa liberta dureumana
di espandersi in direzioni innumerevoli e contrastaCfr. in Mill, John StuartAutobiografig (a cura di F.
Restaino), Laterza, Bari 1976, p. 197

133 Questo presupposto di non intrusione statale rsgidte dei singoli si rivela, a nostro avviso,oaut
contraddittorio all'interno dell’eugenetica libegale in particolare nell’architettura teorica delld e
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presupposto questo ritenuto alla base delle carligetrali in politica e, come abbiamo
accennato, nella corrente della eugenetica liberale

La permanenza vitale nei piu svariati indirizzildedcienze umanistiche odierne di questo
saggio si deve in parte all'argomento centraleadslia tesi:

“Scopo di questo saggio e formulare un principidtmeemplice, che determini in
assoluto rapporti di coartazione e controllo tradaieta e individuo, sia che li si
eserciti mediante la forza fisica, sotto forma ein@ legali, sia mediante la coazione

by bY

morale dell’opinione pubblicall principio € che l'umanita €& giustificata,
individualmente e collettivamente, a interferirdlauiberta d’azione di chiunque
soltanto al fine di proteggersi: il solo scopo peui si puo legittimamente
esercitare un potere su qualunque membro di unauodsn civilizzata, contro la
sua volonta, & di evitare danno agli altit**

L’interesse attuale per un autore come Mill & gmksispiegarlo non solo per la sua difesa
dell’autonomia individuale, che costituisce uno geinti nevralgici della discussione
bioetica odierna, ma anche per la sua propositatstica. Secondo Eugenio Lecaldano il
Suo € «un particolare tipo di utilitarismo liberalee ha ancora il fascino e autorevolezza
morale ai nostri giorni per affrontare le questietiche che ci sono peculiat® Stuart
Mill, a differenza del suo inspiratore Jeremy Bamth) riprende I'argomento utilitaristico
con un altro interesse: quello delle relazioninpéesonali e tra i cittadini, un interesse che
comungque non coincide piu del tutto con un’«algelmarale». Questo suo approccio
spiegherebbe il rinnovato e odierno interesse perslie tesi individualistiche e

utilitaristiche®®

L’enunciato di Mill fonda nei termini citati precedtemente il punto di partenza teorico
per la proposta connessa alla possibilita di “dggiee” qualcuno portandolo all’'esistenza
in una c.d. «condizione sfavorevole» o «circostadzanon preferibilita». Ma, una
formulazione ancora piu esplicita la troviamo gbhalpagina piu avanti:

“Non e solo nella questione dell’istruzione chel@ehalintese nozioni di liberta
impediscono che vengano riconosciuti gli obblighuradi dei genitori, e venga loro
imposto di rispettare quelli legali, mentre inveeesempre giusto far rispettare i
primi, e in molti casi anche i secondlio stesso fatto di causare I'esistenza di un

soprattutto nell'appello al dovere di conoscereptapria condizione genetica, ma questo elemento lo
vedremmo piu dettagliatamente nel terzo capitol@dmstra trattazione.

134 Cfr. in Mill, john Stuart (2002)ep. cit, p. 12 (il corsivo & nostro)

135 Cfr. in Lecaldano, Eugenio, “L'utilitarismo libdeadi John Stuart Mill”, in Mill, John Stuart,a liberta.
L'utilitarismo. L'asservimento delle donnétrad. Enrico Ristretta), (Classici del pensie®UR, Milano
2007, pp. 6-7

13 |bidem p. 6
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essere umano e una delle azioni che comportancegponsabilita nell’intero arco
della vita umana. Assumersi questa responsabiitdare una vita che pud essere
una sciagura e una sfortunasenza che I'essere che riceve la vita abbia almeno
normali probabilita di condurre un’esistenza desulgle, € un delitto contro di
lui. E in un paese che é sovrappopolato o minacai@vdntarlo, produrre bambini
in un numero che non sia molto limitato, con I'édedi diminuire il compenso del

lavoro a causa della loro concorrenza, € un graatorcontro tutti coloro che
137

vivono dei frutti del loro lavoro:
Tale argomento sara ripreso dai teorici dellai concetti di responsabilita per negligenza,
non preferibilita dell’'esistenza e la nozione dnda trovano in Stuart Mill un primo
approccio di carattere teorico. Mill arrivera ingegdo nel suo ragionamento a una
conclusione paradossale, se si tiene conto del ¢at il contenuto principale del suo testo
e una difesa dell'individuo nei confronti dellaratinia della maggioranza» e ha come
scopo il definire «la natura e i limiti del potethe pu0 essere esercitato legittimamente
dalla societa sull'individuo», lo stabilire da padello Stato dei limiti sul soggetto: prima a
contrarre matrimonio e dopo come conseguenza ae &gd, in quei casi in cui non sia
assicurato dalla coppia un reddito minimo per gtentamento familiare:

“Le leggi che in molti paesi del Continente vietahaenatrimonio se le parti
contraenti non possono dimostrare di avere i memfiicienti a mantenere una
famiglia, non esulano dai poteri legittimi delloa8% e, indipendentemente dalla
loro maggiore o minore efficacia (che generalmemsgia a seconda delle
condizioni e dei sentimenti del paesedn sono criticabili come violazioni della
liberta. Sono interferenze statali per vietare un attawwoe un atto lesivo di altri,
che dovrebbe essere condannato e bollato dallatapeinche nei casi in cui non si
giudichi opportuno infliggere anche una punizioegale.**®

Abbiamo citato questi passaggi dell'opera di Midrstabilire come punto di inizio una
genesi e un nesso teorico del problema di cui ciljeeremo con la proposta teorica della
wl. L'influenza dell’'opera di Mill non si limita adno spunto teorico, gia considerevole,
com’e la nozione di danno come criterio per limetdrproprio agire; piu avanti (paragrafo
2.5 Consistenza teorica della Wrongful life” e le apordel bilancio dell’esistenza
analizzeremo un’altro influsso di tipo teoreticatto da questo autore: in particolare la
nozione neo-utilitaristica di un «bilancio favoréyo di soddisfazioni contro

frustrazioni»*°.

137 Cfr. in Mill, john Stuart (2002)op. cit, p. 124 (il corsivo & nostro)
138 |hidem p. 125 (il corsivo & nostro)
139 Cfr. in Harris, Johngp. cit, p. 154
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Con gli elementi esposti finora si inizia ad avwvernella proposta dellel una partenza
teorica auto-contraddittoria. A parere nostro ,résppposti millinani sopraindicati si
trovano in questo modo molto lontani dal poter esg®dicati come un principio liberale e
altrettanto distanti da quello che oggi comunementecolato alla difesa dei diritti civili,
due elementi che solitamente vengono assegnati la Minostro avviso, in questo
particolare che abbiamo sollevato, Stuart Mill oriuscito nel tentativo di conciliare «il
criterio della felicita generale» con il «rispettell’autonomia individuale», non solo per
come viene argomentato (I'ipotetica esistenza di damno) ma soprattutto per la
conclusione alla quale tende: la «non riproduziaiecerti individui - in circostanze che si

prospettano come danneggianti — sotto I'azionendntervento statale.

Nei riguardi di filosofi e bioeticisti moderni (Has, Rhodes, Luna, Manterola, Vazquez) ci
chiediamo come sia possibile giustificare un’ingeee in un ambito ritenuto da tutti
eminentemente privato, senza essere con questocentt@ddittori relativamente ai
principi che sostengono le loro posizioni liberélna tale contraddizione si intravede per
due motivi, il primo perché questi autori prend@pointo della nozione di “danno” di Mill
per stabilire un limite all'intromissione dello stanella vita del singolo. Il secondo e che
propongono parimenti una «neutralita statale» paantp riguardano le vicende
riproduttive attraverso una posizione che prendediese contro ogni forma di
autoritarismo e a favore dell’autonomia dell’indiub. Il principio del danno da un certo
punto di vista fa diventare doveroso linterventatsle, sia per la punizione o |l
risarcimento se il danno si € verificato, sia nellavenzione di esso. Il criterio & di per sé

polemico sotto un punto di vista liberale.

2.1.1 Alcuni criteri liberali a confronto

La wl come teoria (come vedremo in seguito) va oltrieteento predittivo — nel senso di
prognosi medica — della diagnosi genetica; in @ssaé esplicitamente in discussione la
probabilita di manifestazione fenotipica della ni@anei suoi diversi sintomi, ma la
predizione che coinvolge la questione del significdella vita del soggetto. Il filosofo
inglese John Harris, nel capitol®tinti di partenza e di arrivd*® del suowWonderwoman

& superman in cui sviluppa gran parte degli argomenti a favdellawl, inizia la sua

140 Cfr. in Harris, Johngp. cit, p. 98
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esposizione con un curioso esergo: «- La vita @btler;, sarebbe meglio non essere stati
concepiti!» «- Si, ma chi é cosi fortunato? Non traamille» la citazione é una barzelletta
yiddish riportata da Robert Nozitk nel testo fondante della sua teodararchia, stato e
utopia (1974). Un libro che si rivelera importante nebattito politico e filosofico
statunitense e nel mondo anglosassone. Nozick,coetesto degli argomenti sulla
razionalita dei vincoli collaterali sull’agire, kftte sull'inviolabilita della persona umana
da parte dello Stato. In seguito vedremo in quastore un’altra radice della teoria di cui

ci occupiamao.

Paul Robert Nozick, filosofo statunitense che ppla I'indirizzo teorico del libertarismo
noto per il suo «Stato minimo», ha in fondo la séegreoccupazione di Stuart Mill: «Gli
individui hanno dei diritti; ci sono cose che nessyersona 0 nessun gruppo di persone
puo far loro (senza violare i loro diritti). Talirdti sono tanto cosi forti e di cosi vasta
portata, da sollevare il problema di che cosa &bosé i suoi funzionari possano fare, se
qualcosa possono. Quanto spazio lasciano allo sititti degli individui?»*? Nozick,
utilizzando I'esempio dell’allevamento di animaérgl consumo umano, realizza nella sua
argomentazione un passaggio che poi si riveleraleatlla tesi di Harris:

“Merita d’essere citato un ragionamento onnipresenbn privo di nesso con i
vincoli collaterali: siccome si mangiano animak, ise alleva un numero maggiore
di quanto invece ne esisterebbero se non ci fosesta abitudineEsistere per un
certo periodo € meglio che non esistere affaftosi (conclude il ragionamento) gli
animali stanno meglio perché noi abbiamo I'abitedil mangiarli. Sebbene questo
non sia il nostro proposito, fortunatamente risultee in realta, mangiandoli, li
avvantaggiamo! (Se i gusti cambiassero e non sigsge piu piacere a mangiare
animali, coloro che si curano del benessere daghai s'imporrebbero la spietata
e spiacevole fatica di continuare a mangiarli?)r&penon essere frainteso e che si
creda che secondo me si deve dare agli animalielsss valore morale che alle
persone, se faccio notare che un ragionamento |lglarahelle persone non
risulterebbe molto convincente. Possiamo immagircdae problemi demografici
inducano ogni coppia 0 ogni gruppo a limitare igordigli a un certo numero
prefissato. Una data coppia, arriva a quel numsgr@ropone d’avere un figlio
supplementare e di sacrificarlo o servirsene patatpe uso gastronomico all’eta di
tre (o di ventitre) anniPer giustificarsi, la coppia fa notare che il figlinon
esistera affatto se cio non e permesso, e che merite per il figlio € meglio
esistere per un certo numero di anni. Tuttavia, iglea una persona esiste, non

141 Robert Nozick (New York 1938 — Massachusetts 2@@@jessore di Harvard sviluppa una teoria della
giustizia come risposta alle proposte di giustidiatributiva di Rawls. Facciamo notare inoltre dae
presenza delle tesi di Nozick nei testi dei sosteindell’eugenetica liberale € piuttosto ricorrencfr. in
Nozick, RobertAnarchia, Stato e Utopia. | fondamenti filosofiglld «Stato minimop[tit. orig. Anarchy,
State and Utopia], (Strumenti, Fondazione Einaud),Monnier, Firenze 1981, p. 41 (citazione a pie d
pagina)

192 |bidem p. Xl
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tutto cio che e compatibile con il fatto che la ®sstenza complessiva e un netto
sovrappiu puo esserle fatto, neppure da chi I'heata. Una persona che esiste puo
rivendicare dei diritti, anche contro coloro il cintento, creandola, era di violare
questi diritti. Sarebbe utile andare in cerca di obiezioni moralirma sistema che
permetta ai genitori tutto cio che é necessarionpettere loro di fare perché
decidano di avere il figlio, mettendo inoltre iblio in posizione migliore che se
non fosse natd'*

Nozick conclude il suo ragionamento proponendo dat, momento in cui gli animali
esistono, potrebbero rivendicare «il diritto» a certo trattamentd”. Nel suo caso,
I'intenzione & quella di chiarire che sebbene quadcesista per il desiderio di qualcun
altro, questo non dimostra o comporta affatto uvendicazione di un diritto sull’'esistenza
di questo qualcuno. Una proposta che sostenianmaliéhiamo che, semmai, ha il dovere

di accudirlo.

A questo punto facciamo un breve inciso. Occorre fma osservazione e un bilancio
distintivo sulla consuetudine che colloca in unegero liberalismo questi due autori, Mill
e Nozick, e sara funzionale ad esso i loro giudidie scelte in materia riproduttiva.
Mentre da una parte S. Mill propone un intervengtiodstato nei casi gia analizzati,
ovvero una «non-neutralita», Nozick utilizzandoggéssi presupposti milliani, arriva pero
a conclusioni molto diverse: non ci deve essersures «decisione centralizzata» rispetto
alle scelte riproduttive. Nozick utilizza I'esempidel libero mercato dell'ingegneria
genetica — riflettendo sugli svantaggi dei “mecsamiprogetto” e sull’adeguatezza di

“meccanismi-filtro™*°

nella costituzione di una societa utopica (queligliore per tutti e
per ciascuno di noi) — come «processo-filtro» netlazione di persone (nuovi candidati

da essere ammessi) in una societa. Questa didattuto-creerebbe”, e dunque non ci

143 Cfr. in Nozick, Robertop. cit, p. 41 (il corsivo & nostro)

144 Nella nostra trattazione la vicenda relativa aittilianimali sfugge del tutto, anche se ha unaacer
rilevanza in bioetica in relazione alla accusésgecismo” formulata da P. Singer

145 Robert Nozick commenta al riguardo delle caratietie di questo meccanismo nella creazione di una
societa: “I meccanismi-filtro implicano un processie elimina (filtrandole) molte delle soluzioni dna
lunga serie. | due fattori chiave del risultatoafm (0 dei risultati finali) sono la particolaretma del
processo che elimina filtrando ( e il tipo di gtelhei confronti dei quali & selettivo) e la pastare natura
dell'insieme di possibilita su cui agisce (e il noomh cui € generato questo insieme). | processafisono
soprattutto adatti ai progettisti che hanno conaaedimitate e che non sanno quale sia esattartentgura

di un prodotto finale desiderato. Li mette infattigrado di utilizzare la loro conoscenza delletipafari
condizioni che non vogliono siano violate, costd®rassennatamente un filtro che respinga i vidlator
Potrebbe risultare impossibile progettare un filadatto, e si potrebbe sperimentare un altro psoces
filtrante per questa progettazione. Ma in geneage poccorrono minori conoscenze (compresa la cemas

di cio che é desiderabile) per produrre un filtdato, che converga addirittura solo si un ceno tii
prodotto, di quante sarebbero necessarie per aesswio il prodotto o i prodotti partendo da z&16Gfr. in
Nozick, R.,op. cit, pp. 332-333
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sarebbe bisogno di un progetto creato a tavoliratiraverso il meccanismo della libera
domanda-offerta:

“Si esamini come altro esempio il problema delentehe genetiche. Molti biologi

sono inclini a pensarlo come un problemautigettq di specificazione dei tipi di

persone migliori perché i biologi possano a incanare a produrli. Quindi si

preoccupano di che tipo (o tipi) di persone debbaseerci e di chi controllera il

processo. E non sono inclini a pensare, forse pesotinuisce I'importanza del loro
compito, al sistema di aprire un “supermarket geaétper venirne incontro alle

singole specificazioni (entro certi limiti moratlgi futuri genitori. E neppure viene
loro in mente di vedere su quale numero limitatdadidi persone convergerebbero
le scelte della gente, posto che si abbia unac@awergenzaQuesto sistema di

supermarket ha il grande vantaggio di non richiezl@ina decisione centralizzata
che fissi il tipo umano futuro (o i tipi)*®

Nozick, nel porre I'esempio, tiene conto di quedtenanda: la creazione di una societa
utopica € un problema relativo alla realizzazioeé “grogetto” adatto, o lo e invece il
conseguimento del “processo” piu effettivo pemnib saggiungimento? Per Nozick, I'unica
possibilita che soddisfa la creazione di questaetbatopica € il meccanismo-filtro. Un
progetto-filtro di societa implicherebbe contraremte che le caratteristiche “progettate”
per essa siano decise da un gruppo o da un sofetsogdando come risultato wolo
oggettodopo aver realizzato ogni cosa secondo questo llnotlevece, secondo Nozick,
se si tiene conto della complessita dell’esserenom@é suoi molti desideri, aspirazioni,
impulsi, talenti, errori, amori, sciocchezze, dédospessore dei suoi livelli, delle sue
sfaccettature e dei suoi rapporti, intrecciati aralati (si confronti l'esilita della
descrizione del’'uomo dagli studiosi sociali rigpea quella dei romanzieri}*’ tenendo
conto di tutto cio, non € possibile raggiungerestmesocieta utopica con un progeto
priori. Una ragione importante per Nozick e lo stato ldalllo attuale di conoscenza,
ovvero non sappiamo quali sono le caratteristickmiderabili per questa societa migliore
(buona?) per tutti. Dunque, da una parte, Nozisk@sce che non sarebbe giusto creare un
progetto di societa. L'equita e il risultato norssfato aprioristicamente della societa
sarebbero garantiti dal processo stesso di autoafmone, poiché non ci sarebbe
'imposizione delle caratteristiche progettate, maeste sorgerebbero, di volta in volta,

secondo l'andamento del processo-filtro. Su quegmioto, d'altra parte, Nozick é

1% |bidem p. 333 n
147vi, p. 331-332
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contraddittorio, poiché in fondo fa ricorso ad acipotetici interventi regolatori dello

statol*®

La sua risposta e un flusso importante all'intedwla corrente di liberalismo ( piu
precisamente liberismo), che utilizza il criterio rbn intromissione statale in materia
riproduttiva. La sua proposta viene sintetizzatai:ceé la «libera offerta» di mercato a
“regolare” reciprocamente la «libera domanda» déepaei genitori delle caratteristiche
desiderabili per i loro figli. Questo e uno dei supposti a disposizione dei sostenitori
dell’eugenetica perfettiva, che critica Michael 8eftf”® i cui argomenti centrali noi
condividiamo. La discussione sulla questione nedatll’ipotetica progettazione dei figli
che ne migliora le loro capacita, non fa parte pedeila nostra trattazione. A nostro avviso,
la tesi di Nozick e piu congeniale ad una eugeagpierfettiva (ovvero i primi due tipi
d’intervento genetico proposti da Buchattdn questa funzionerebbe come meccanismo-
filtro dei candidati a genitori nella creazioneudia societa utopica. Mentre i presupposti di
Mill — il principio del danno come limite all'agirda non-neutralita statale in materia
riproduttiva e, in seguito, il criterio neo-utilitatico della non introduzione di sofferenza
non necessaria — sono piu congeniali a un’eugenetie poggia suPersonal Choice
Modef*** a cui abbiamo fatto riferimento.

148 | a contraddizione di Nozick, a nostro avviso,qi nel fatto che il meccanismo-filtro non garamtifa

non intrusione centralizzata: “Se c'e la preocciga che si possano alterare rapporti importargr, p
esempio quello fra maschi e femmine, il governargdiiie imporre che la manipolazione genetica venga
attuata in modo da rispettare un certo rapportpp8nendo per esempio che il rapporto desideratd: &iasi
potrebbe imporre agli ospedali e alle cliniche @hm come organizzazione contabile) di abbinareppie

che desiderano un maschio con quelle che desidersdemmina prima di aiutare 'una a I'altra cappd
appagare i loro desideri. Se molte coppie preferiscuna delle alternative, ci saranno coppie che ne
pagheranno altre perché si abbinino a loro conpueterenza opposta; e si svilupperebbe cosi unatee:
beneficio economico di chi & indifferente al ses&b suo prossimo figlio. Il mantenimento di un dami
macrorapporto sarebbe piu difficile in un sisternaamente libertario.” Stando al suo esempio & rsecis
questo intervento statale. Nozick propone che gsefoese possibile mantenere questo macrorapporto si
svilupperanno altri tipi di famiglia e di societha sua ipotesi, secondo il nostro parere, € mer® ch
augurabile. Cfr. in Nozick, Rop.cit, p. 333-334 n

149 5j veda Sandel, Michael Lpntro la perfezione. L'etica nell’eta dellingegie genetica [tit. orig. The
Case against Perfection. Ethics in the Age of Gergtgineering], (trad. Stefano Galli), (transizio24),

Vita e Pensiero, Milano 2008, pp. 71-88

130 |Intendasi il tlirect genetic interventidn che comprende la terapia genetica nella quaie germali o
desiderabili sono inseriti in cellule somaticheasrginali e la chirurgia genetica, nella quale iigeatologici

o non desiderabili vengono resi inattivi, in modtetche non possano piu produrre i loro effettiinfivi. E

all indirect genetic interventidhche comporta la genetica farmacologica e la s&iez embrionale. La
prima implica la sintesi di sostanze che sianoradg di supplire il mal funzionamento geneticoségonda
invece supporrebbe tre diversi passaggi: il “raccqllit. harvesting) d’embrioni, la loro sottopafne ad
analisi del ADN e l'impianto di quegli che possiedde caratteristiche preferite. Cfr. Buchananetal.,op.

cit., pp. 6-7

1 gj veda Cap. 1 a p. 40
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Facciamo un ulteriore passaggio per consideraraltuen’ differenza fondamentale nei
riguardi di Stuart Mill. Il suo suggerimento ddtro del “supermercato” dell'ingegneria
genetica a questo proposito € midollare, poicleefébbe tutti quei tratti non desiderabili e
oltre a tutto favorirebbe la «creazione di nuowigliori candidati». Nozick suggerisce:

“Inoltre, se il processo-filtro e del tipo che inga un metodo variabile di

generazione di nuovi candidati, tale che la loraliggu migliori a mano a mano che
migliora la qualita degli elementi che rimangon@dde precedenti operazioni di
filtrazione, e si implica anche I'esistenza di ulrd variabile che diventa piu

selettivo a mano a mano che migliora la qualita cedidati immessi (cioe,

respinge alcuni candidati che in precedenza erarsuiti a passare attraverso |l
filtro), allora ci si puo legittimamente aspettatee i meriti di quanto restera dopo
'applicazione prolungata e continua del processdiliaggio siano veramente

molto elevati.**?

Un’altra differenza tra Nozick e Mill e relativa kinite imposto all'agire. Nozick utilizza
un criterio soggettivo che regola il proprio agité:nostro argomento finora é stato di
carattere intuitivo; e non addurremo qui argoméartnali. Ma dovremmo dire qualcosa di
piu sul contenuto del modello. Il modello e progtitin modo che possiate scegliere quel
che volete, con l'unico vincolo che gli altri possofare lo stesso per sé e rifiutare di
restare nel mondo che avete immaginato. Ma questovincolo non crea nel modello il
tipo d’uguaglianza necessario per I'esercizio deitid’ *> Mentre per Mill, diversamente,

€ una oggettivita: un danno ad un altro limitaifag

Fatta questa necessaria precisazione, indichiaradl giassaggio realizzato da Harris, €
equivoco sia nel riutilizzare la battuta ebraicae chell’interpretazione del brano
sopraccitato di Nozick, ovvero «Una persona chsteguo rivendicare dei diritti, anche
contro coloro il cui intento, creandola, era dilare questi diritti». La lettura che fa Harris
e quella della possibilita per un soggetto di aohare per sé il diritto di nascere in
condizioni piu che non-desiderabili, proponendocdinseguenza I'imputabilita di chi fa
nascere qualcuno in quelle condizioni di non dealiéta. La sua lettura acquisisce cosi
un senso tutto nuovo all'interno della sua tesi mscopo di giustificare I'utilizzo dello
screening selettivo prenatale e I'aborto, e perodinare che € ragionevolmente possibile
affermare che avviando una vita in certe circosasizavvera la possibilitd di una «vita
terribile». In questo senso, la proposta di Hasgégue il criterio di Mill e non la

concezione di Nozick.

132 Cfr. in Nozick, R.op. cit, p. 333
133 |bidem p. 320
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2.1.2 Elementi che identificano una «vita ingiusta»

L’approccio teorico considerato da Harris (1997)rigbardo della teoria dellavl, puo
essere sinteticamente presentato nella seguemaidocié che raccoglie le sue domande
sulla immoralita di avere figli; una domanda cheme vedremo, si pone come
conseguenza di una particolare “conoscehZajuella derivata dall'analisi genetica:

“L’altro punto di vista consiste nell’affrontare m@ia la questione se abbiamo o no
il diritto di uccidere il feto o di fare esperimesu di esso, bensi quest’altra: se in
certi casi sia moralmente giustificato metterlarando o lasciare che continui a
esistere. Questa € una questione vitale sia intessas sia perché, quando si
considera l'etica della bioingegneria, occorre sappiando abbiamo il diritto di
mettere al mondo individui creati o modificati cbimgegneria genetica: presto
infatti avremmo bisogno di sapere fino a che puatibiamo il diritto di usare lo
screening genetico come metodo di scelta tra ptssiandidati alternativi
all'esistenza.

Questo problema generale ha due aspetti distinfirilno consiste in un esame
delladeguatezza dei bambini potenziali come bambinsecondo in un esame
dell’'adeguatezza dei genitori potenziali come geniO, per dire la stessa cosa in
un altro modo, un aspetto del problema consistechigdersi se mettere al mondo
certi bambini possa essere moralmente sbagliatcaas& di problemi legati a
guella che potremmo chiamare la loro costituziorgsia quando tale costituzione
lasci prevedere che essi avranno un’esistenza mz@ o insoddisfacentdl
secondo aspetto consiste nel chiedersi se possi@ @seralmente sbagliato lasciare
che vengano messi al modo dei bambini destinabfiire a causa di genitori
inadeguati.**

A nostro avviso, il nocciolo teorico dellal e le domande poste sulla liceita morale di
mettere al mondo bambini con certi tipi di patoggrovano fondamento nell’assunzione
teorica di questo presupposto: i problemi legaqualla che potremmo chiamare «la loro
costituzione, ossia quando tale costituzione lpsevedere che essi avranno un’esistenza
inadeguata o insoddisfacente». Secondo il nostrer@acon tale affermazione si vuole
indicare anche che tale condizione non permettagliiungere una certa finalita ovvero
un’esistenza adeguata e soddisfacente, poiché&daldizione suppone una mancanza di
mezzi per raggiungerla. Un fattore importante pevdlutazione proposta per determinare

una wi.

14 Con questo elemento iniziamo a circoscrivere @ppsta di Harris all'interno dell’eugenetica liblexall
punto di partenza che abbiamo precedentemente raatcep il Personal Choice Modelli Buchanan che
poggia sulla conoscenza che abbiamo dei dbaidenetic knowledye

135 Cfr. in Harris, John (1997%p. cit pp. 98-99 (Il corsivo & nostro)
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Harris realizza altri tre importanti passaggi pegomentare la sua posizione teorica. I
primo & quello relativo alla nozione di persona,passaggio che pretende di giustificare
'immoralita del concepimento in alcuni casi o laspibilita di non continuare con lo
sviluppo della gravidanza:

“Il tratto importante della mia visione di che casecorre per essere persone, ossia
la tesi che la persona € una creatura capace dreggare la propria esistenze la
sua capacita di rendere plausibile una spiegazideka natura del male che si fa a
guesto essere quando lo si priva dell’esisterRar le persone che desiderano
vivere, il fatto di essere uccise costituisce umotoperché le priva di una cosa che
esse apprezzano. Gli individui che persone non sonche lo sono solo
potenzialmente non possono subire un torto simgkeh® la morte non le priva di
nulla che esse siano un grado d’apprezzare, aecti®é son esaurisce i torti morali
insiti nell'infanticidio. L’infanticidio € un tortoche si fa a coloro che amano
I'infante — ai suoi genitori o alle sorelle dell'®none, per esempio — non un torto
fatto allinfante. Se l'infante non puo desideratievivere, non si puo dire che
uccidendolo si frusta questo suo desidet?s.”

Tenendo conto di questa distinzione tra gli individhe sono persone e quelli che non lo
sono, affermiamo che I'elemento considerato conteray di distinzione tra gli uomini
riduttivo. La definizione di Harris a proposito dni € persona umana consideriamo sia
riduttiva, ma come abbiamo gia accennato questnaggto non sara oggetto della nostra
discussione teori¢d’. Tuttavia, come presa di posizione al riguardopppniamo il
seguente asserto: “ci sono persone che non sonmiyona non ci sono uomini che non
sono personé®®. Nella nostra trattazione al posto di personézagremo la parola uomini,
poiché consideriamo che I'utilizzo del concettgpdrsona nel dibattito bioetico non aiuta
lo svolgersi del medesimo. Di fatto I'idea che siegentori di diritti nella misura in cui si e
persone costituisce uno degli elementi che agginmgarefazione concettuale al dibattito
bioetico, un fenomeno che Ropert Spaemann desoglvseguente modo: “Negli ultimi
anni la sua funzione [dell'idea di persona] si edp®vesciata. Il concetto di persona gioca
improvvisamente un ruolo chiave nella distruzioe#'idea che gli uomini, proprio perché
uomini, rispetto ai loro simili, avrebbero qualcosame dei diritti. Gli uomini devono
avere diritti non in quanto uomini, ma solo nellgsuna in cui sono persone, non tutti gli

uomini e non gli uomini in ogni stadio della lordave in qualunque condizione della loro

%6 |pidem. p. 122

157 per ulteriori approfondimenti sulla discussionerégica al riguardo di chi & persona umana si veda:
Pessina, Adriano (2006), “Discriminare e sanaremind e persone”, inBioetica. L'uomo sperimentale
(Economica; 46), Bruno Mondadori, Milano 2006, pf-93

1% Tenendo conto che la riflessione sul concettoeds@na inizia con I'argomento teologico cristiandias
Trinita, allora si parla delle persone della Snika, delle persone angeliche e in questo senseadi@mo che

ci sono persone che non sono uomini.

55



coscienza sono, cosi ci viene detto, persone. bl@orho ad esempio, se viene loro negata
fin dell'inizio I'ammissione nella comunita di riooscimento mediante la quale — e solo
grazie alla quale — gli uomini diventano personen b sono neppure se ad essi in quanto
individui mancano le caratteristiche in virtu detjeali definiamo in generale gli uomini

come persone, cioé se essi non dispongono ancamm piu, temporaneamente o per tutta

la vita, di queste caratteristich&?

Il secondo elemento in ordine argomentativo € guadlla non introduzione nel mondo di
«sofferenze non necessariex»:

“Secondo me il male che tutte queste donne [H&riferimento a quattro esempi
proposti da Derek Parfitfercano di scongiurare € di non introdurre nel mond
sofferenze non necessar@gnuna di esse ha deciso che, davanti all’'alteanali
avere un bambino sano o un bambino handicappatigeve scegliere di avere un
bambino sano. Ognuna di esse ha potuto soddisfareprio desiderio di avere un
figlio senza mettere al mondo un essere inevitainb@ destinato a soffrire.
Nessuna ha fatto un torto a nessuno e tutte hatwodel bene a qualcun&®®

L’influenza utilitarista in questa tesi della nartroduzione nel mondo di «sofferenze non
necessarie» & riscontrabile nell'imperativo d’ati@zione o prevenzione dell’infelictfd.
Nelle parole di Stuart Mill questo acquisisce lessp livello d'importanza ed e parallelo al
perseguimento della felicita:

«Eppure, anche in questo caso si potrebbe direcogmla favore della teoria
utilitarista; I'utilita, infatti, non comprende soltanto il pergeimento della felicita
ma anche la prevenzione o I'attenuazione dell’iofl; e se il primo dei due fosse
un fine chimerico, il secondo avrebbe allora unasarancor maggiore, e ne
avrebbe un bisogno ancor piu imperioso, almeno hénd’'umanita ritenga
opportuno vivere, piuttosto che cercare rifugio guel suicidio collettivo
raccomandato da Novalis in certi ca&f”

139 Cfr. in Spaemann, Robert, “Persone. Sulla diffeaetra qualcosa e qualcuno”, (a cura di Leonardo
Allodi), [tit. orig. Personem. Verruche Uber den ntekschied zwischen “etwas” und “jemand”], trad.
Leonardo Allodi, (Biblioteca Universale Laterza %,7{L° ed., 2005), Gius, Laterza & Figli Spa, B20i05,

p. 4

180 Cfr. in Harris, Johngp. cit, p. 124 (il corsivo & nostro)

181 Ricordiamo sinteticamente la proposta di Stuari:Mia dottrina che accetta I'utilita o principidella
massima felicita come fondamento della morale snstche le azioni sono moralmente corrette nelkumai
in cui tendono a procurare felicita, moralmenteristte se tendono a produrre il contrario dellzii@l. Per
felicita si intende il piacere e I'assenza di delgper infelicita il dolore e la privazione del gége. Per dare
una visione chiara del parametro morale propostquésta teoria, bisognerebbe aggiungere moltoudiimpi
particolare, quali cose rientrino nelle idee diatele di piacere, e fino a che punto la questi@mga lasciata
aperta.” Cfr. in Mill, John Stuarti.a liberta. L'utilitarismo. L'asservimento delle dog (trad. Enrico
Ristretta), (Classici del pensiero), BUR, Milan60Z, p. 241

182 |bidem p. 249 (il corsivo & nostro)

56



Secondo quest'ottica, per la teoria utilitaristéinlke dell’agire € anche necessariamente il
parametro dell'azione morale. Cioé un’azione e theonalla misura in cui reca felicita. La
non introduzione di «sofferenze non necessariebtarris € assolutamente conseguente a
tale imperativo utilitarista: se non puoi conseguia felicita, almeno devi prevenire
I'infelicita (cioé la sofferenza o il dolore), ell@emisura in cui eviti questa introduzione il

tuo agire sara morale.

Tenendo conto dei punti anteriormente segnalattome pero, identificare in modo
puntuale i requisiti di una «vita ingiusta»:
a) 'essere informati da parte dei genitori:
| genitori sanno di essere portatori di una malattorigine genetica o della possibilita di
un eventuale sviluppo di una incapacita. Uno deblami posti nellawvl € se concepire o

non concepire quel particolare bambino.

b) il momento in cui si viene a conoscere la diagnosi

Prendendo come convenzidfidl momento di inizio dell’esistenza umana coincitéecon

il concepimento, allora € possibile stabilire uiffecenza tra lewb e lewl. | genitori che
vengono a sapere dopo l'avvio dell’'esistenza cHherd futuro figlio, ad es. attraverso la
diagnosi genetica prenatale, sviluppera una malattina incapacita si tratterebbe di una
wb, mentre per levl il danno da procreazione si porrebbe solo serssmesse prima del

concepimento.

c) che la vita a cui il bambino sara «costretto &ra@w sia straziante:

Questo punto pone il problema di quale tipo di mi@a handicap porterebbe a una vita
cosi: alcuni autori propongono che queste soncsatheCorea di Huntington o la malattia
di Tay- Sachs. In modo generale concordano su iaddementi comuni alle caratteristiche
delle malattie, che comportino situazioni o episé@iquenti di dolore, perdita delle

capacita intellettive, incapacita motoria grave mgpessiva e numerosi interventi

chirurgici.

Chi teorizza al riguardo dellal avanza la proposta che in alcuni casi sia iImmaaéze

dei figli, facendo cadere la “comune nozione” chevita sia diper séun bene. In altre

183 Cfr. in Bacchini, Fabioll diritto di non esistereMcGraw-Hill, Milano 2002, p. 2
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parole propongono che una vita in quelle circostanan debba essere vissuta poiché
ingiusta; parimenti sostengono l'assenza di uritdida parte di questi ipotetici genitori a
far nascere in quelle circostanze un bambino, goedli starebbe meglio se non fosse mai

nato.

Prima di vedere gli aspetti etici, dobbiamo conaaet su alcuni elementi strutturali della
wl; a cominciare dalihterpretazione del dato prelevato dalla diagnosi genetica,
realizzeremo una considerazione critica degli etenai tipo deterministico e fatalistico

che conseguono ad una lettura parziale dei risdidia diagnosi genetica.

2.2 L’interpretazione del dato biologico nella dragsi genetica e la metafora del «destino

scritto nei geni»

Nel retroscena teorico dellarongful life &€ possibile riscontrare un determinismo e un
fatalismo genetico. Sono numerose le espressiagli datori di cui ci occupiamo che
rivelano un fatalismo. Per J. Harris, ad es., itimmper cui si possono realizzare certe
domande sulla relativa condizione di giustizia cnmehe comporta il trarre all’esistenza
un individuo umano, e appunto la conoscenza dtl fdie questo sara «destinato» a una
vita straziante: Ma la ragione di porsi la domanda in questione ms3ere rappresentata
solo dalla volonta di stabilire se sia giusto megtal mondo una persona destinata a fare
una vita simile»'®* Un modo sommario per esprimere I'idea secondaitejil destino di

by

alcuni e “scritto” nei geni.

Questa conoscenza del fatto che questi individobsedestinati ad una vita straziante»
poggia, secondo il nostro parere, su una “lettudal’ dati provenienti dalla diagnosi
genetica. Nelle parole di Harris:

“ O, per dire la stessa cosa in un altro modo, uetaspel problema consiste nel
chiedersi se mettere al mondo certi bambini possare moralmente sbagliato a
causa di problemi legati a quella che potremmorghrala loro costituziongossia
guando tale costituzione lasci prevedere che @sanhao un’esistenza inadeguata o
insoddisfacente!®®

Questa idea delle persone destinate a fare unadvitofferenze ci fa chiedere se il

riferimento al «destino» che compare nelle operndatiis , Luna e Manterola, sia soltanto

184 Cfr. in Harris, Johnop. cit, p. 154
185 |bidem p. 99
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un utilizzo metaforico del concetto stesso. Il weshe intercorre tra una disposizione
genetica alla manifestazione di una malattia esgtido ineluttabile di sofferenze ad esso
correlato, non ci sembra sia il risultato di ungressione per cosi dire “linguistic¢é® e
non si legittima con un utilizzo decorativo. Neffiaito della scienza, ribadiamo, I'impiego
di una metafora deve essere assolutamente giagbifit/n trattamento indifferenziato di
due elementi diversi come un’espressione metafoacaina espressione scientifica
descrittiva — intesa come l'insieme di dati relatalle qualita di un certo oggetto o
fenomeno — porterebbe sicuramente ad una finzipoiehé si potrebbero confondere la

immagine metaforica e le caratteristiche del fattenomeno di cui I'indagine si occupa.

Risulta importante sottolineare quanto detto a @sdp della natura predittiva della
diagnosi genetica. Di fatto la maggioranza dei gstigitiene che I'espressione di una
malattia a cui si & arrivati mediante la diagnasiefica € soprattutto probabilistica, e non
dovrebbe essere considerata in termini determin{Sibnonostante, su questa natura
predittiva della diagnosi genetica e possibile Bfmeduna affermazione che implichi il

destino e il futuro di qualcuno come suggeriscosasienitori dellavl?

Per iniziare a rispondere a questa domanda, paeuisiche il processo della diagnosi
genetica appartiene ad un tipo di raggruppamenitdedemeni naturali realizzato nelle
scienze sperimentali, che tiene conto in modo sagtke di fatti o fenomeni somiglianti tra

di loro. Interpretar®”’, in questo caso, e in modo pill generale nellenseisperimentali

16 E noto I'mpiego delle metafore per comunicareeidk difficile comprensione ad un tipo di pubblico
particolare. Queste possono essere impiegate tedigua di modelli rappresentativi, come quelli igati
nellinsegnamento delle scienze della natura. Bese adoperate soprattutto nei casi in cui il feeoeonnon

e facilmente esperibile, cosi che per spiegarenalnomeni biologici ci si potrebbe servire di teer
metafore per far capire con maggiore facilita ihdeneno stesso, come nel caso della fotosintesilla de
trasmissione genetica di caratteri fenotipici dalstruttura molecolare come quella del DNA. Ingiueasi
sussiste sempre la questione interpretativa — emdos soggettivo del termine — poiché la funzionkade
metafora in questi casi, € quella dell'avvicinanseatcerte caratteristiche essenziali dell’oggettmiante
I'astrazione, e con l'utilizzo della medesima rireaih margine di possibilita di una idea leggermenta
coincidente con quello che vogliamo evocare. Quistio rischio € il risultato della sostituzione llde
precisione per far luogo alla chiarezza, un saioifche il piu delle volte fa pagare il conto, ttatando
I'impresa scientifica in «scienza ingenuax.

87| termine «interpretazione» nella sua acceziomelema ha un marcato tono soggettivistico e unee lie
patina relativistica. Se parlassimo ad es. dediliptetazione del Borodin Trio dell’Arpeggione diaRe
Schubert la nostra implicita intenzione € indicana delle modalita in cui viene «letta» quest'op€aesta
puo essere pil 0 meno eccezionale, ma non possinaffermare in fondo che questa particolare wiatt
sara piu conseguente con le originali intenziotiialéore, ci resta un questo modo un margine @&nezza
sulla coincidenza tra «testo» e «lettura» del metesL’interpretazione scientifica di un dato bigloo si
pone pero in diverso modo, sarebbe simili allartéoeli cui dispone un traduttore nella traduziongidica

di un documento. A questo proposito si veda: Pgpigerl R., Le fonti della conoscenza e dell'ignoranza
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secondo Enrico Poli, € il “raggruppamento dei sinf@omeni in contesti logicamente
ordinati: la conoscenza che essa prospetta eaper, tonoscenza di possibili e verificabili

relazioni interfenomeniche®

Nella diagnosi si attribuisce un particolare fenaméiologico ad una classe nosografica
gia esistente e nota (come ad es. le gia menzionalattie: la Corea di Huntington, la
Malattia di Tay-Sachs, la Sindrome di Down, eccgnidficabili in una particolare
conformazione dei cromosomi, per un aumento diueega di basi del DNA o la presenza
di una mutazione in un determinato gene. In queasi linterpretazione dei dati
provenienti dai test si attua come una «co-ordovab applicativa, vale a dire realizza una
catalogazione in una determinata classe (Malattibagi-Sachs, Sindrome di Down ecc.)
ove é possibile riscontrare certe caratteristidteeidentificano le malattie. L'utilizzo di un
criterio che permetta I'azione catalogante di dasyne necessario; in genere viene
utilizzato quello della somiglianza obbiettiva coerti caratteri ritenuti «segnaletici», che

in pratica servono al riconoscimento, i c.d. sintom

La metafora del «destino scritto nei gerfiatd scribunda che sembra sostenere la teoria
di Harris'®, e seguire Luna e Manterdff ecc., viene comunemente sorretta — a nostro
parere in modo errato — dall'evidenza empiricaiersifica dell’espressione fenotipita
(vale a dire di tipo morfologica, fisiologica e rabolica) dell'informazione geneti¢&

Tenendo conto di questo, la concezione proposta wakinteticamente prospetta che per

(trad. Giuliano Pancaldi e Federico Laudisa), fkdeioni, 212), Societa editrice il Mulino, BologRa07,
pp. 59-69

188 Cfr. in Poli Enrico,Homo sapiens. Metodologia della interpretazioneuraistica, (Scienze filosofiche;
5), Vita e Pensiero, Milano 1972, p. 117

189 Harris in un altro brano afferma: “O, per diresi@ssa cosa in un altro modo, un aspetto del preble
consiste nel chiedersi se mettere al mondo certibrd possa essere moralmente sbagliato a causa di
problemi legati a quella che potremmo chiamaréota costituzione ossiaquando tale costituzione lasci
prevedereche essi avranno un’esistenza inadeguata o insfaddnte.” Cfr. in Harris, Johop. cit, pp. 98-

99 (il corsivo € nostro)

170 A tale proposito Luna e Manterola si domandanai&lQsono gli obblighi morali che possono insorgere
guanto i genitori sanno, anticipatamente o dommiicepimento, che il loro figlio soffrira enormengnse
arriva a nascere?” Cfr. in Luna, F. e Manterola20@Qop. cit, p. 126-127

"1 com'é noto il fenotipo fa riferimento, all’aspettaorfologico esterno dell’organismo, detto in temhpit
generici all’espressione del genotipo. Il risultato questa espressione € una interazione complEssa
'ambiente, quest'ultimo a sua volta non dovreblsseee inteso soltanto come ambiente esterno. |l
riferimento allambiente dovrebbe tener conto ande#omeostasi dell’'organismo, ovvero quella cafac
degli organismi di mantenere costante le condiziogtaboliche e fisiologiche interne. In questo eesis
intenda che li elementi metabolici e fisiologici @ih organismo vivente costituiscono altresi esjoass
fenotipiche.

172 per ulteriori approfondimenti sul’argomento sidee Mordini, Emilio, “Linear destiny and Geometric
Fate”, in Genetic Information. Acquisition, Access and Cdntfa cura di Alison K. Thompson e Ruth F.
Chadwick), Kluwer Academic/Plenum Publishers, Nearky1999, pp. 309-320
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alcuni individui esiste un destino che puo essersofferenze, e che avranno una vita
straziante; questo destino e ‘“insito nella condigiogenetica” di questi individui.

Analizzeremo brevemente ognuna di queste propasidia nostra intenzione sara quella
di fare emergere nel discorso delNel alcuni elementi di impostazione filosofica
deterministica che si fondano sull'idea di causagitinearé’® costituendone I'ossatura

teorica.

L'idea del destino & un concetto noto e assai dszin filosofid’* alla radice etimologica
troviamo due riferimenti: uno latindestiniré (connesso coBtocfr. gr.histarv colloco —
fissare o fermare) e uno gredmimarmene(cfr. gr. eiromene— connessione). - Nel
nocciolo di questo concetto troviamo due elemeoiti disgiunti: un elemento che rimanda
all'idea di futuro — inteso come I'accadere di caxtvenimenti, di quel che sara secondo la
sua radice latin&itirus del verboesse- ed il principio secondo il quale nel verificadsi
certe condizioni si presupporranno inevitabilmedéde conseguenze, ovvero l'idea di
connessione tra la causa e l'effetto. In questoantehendo conto del primo elemento
della diade, nel presente ci sono gia in germewginti che costituiranno I'avvenire ed é
questo uno dei fondamenti della divinazione, persolo il saggio che sa “leggere” i segni
del presente puo “sapere” cosa avverra. Trattazione

L'idea di causaziorté®, alla quale & legata la nozione di destino, lei@&mo nella struttura

stessa della scienza moderna, in un procedimentbante il quale vengono descritti e
analizzati le relazioni tra i fenomeni. Con il ragggimento della maggiore eta della
scienza genetica, questi due elementi (la noziona duturo e I'idea della concatenazione

di eventi che porteranno inevitabilmente a quellmdizione nell’avvenire) verranno

173 per causazione lineare si intenda la nozione a@igsso concatenato, con una iniziale causa (adnes.
fenomeno fisico o le caratteristiche di un oggetio¢ procedendo in modo piu 0 meno lineare (valee
che & potenzialmente identificabile in un percorstuale costituito dall'insieme di fenomeni legéta di
loro) conducenevitabilmentead un certo effetto. L'iniziale intuizione di unltegamento tra una particolare
impostazione filosofica che determina una lettiggedninista del dato genetico appartiene a Emilardvhi,

ed e il primo argomento che sviluppa nel suo sajtato testo. Cfr. in Mordini, Emiliogp. cit, pp. 313-314

17 Un approfondimento dello sviluppo di questo cotwetella storia delle scienze esula della nostra
trattazione.

175 5j intenda causazione come quella asserzione tivenne di solito viene formulata adducendo chei og
fenomeno trova necessariamente suo origine in ansac Un impianto teorico di questo tipo € notogata
comune nelle scienze naturali. Una tesi contrapstemente Iidea riguardante la non governabiliédlad
legge di causazione nella scienza — intesa corngorifid unificare tutte le scienze sotto I'egidagdiesto
principio ad un livello teorico profondo — , & poga nel saggio di John. D. Norton (2003), “Caasats
Folk Science”, inPhilosophers’lmprint vol. 3, issue 4, 2003 p. 1 [trad L& causazione come scienza
ingenud (trad. Gio Matteo Risso Ricci)] Norton realizzaiesta proposta: “Nella tesi negativa sostengo
I'idea che i concetti di causa ed effetto non ¢ocono affatto i concetti fondamentali della scig, e che

la scienza non é affatto governata da una legg@oipio di causazione.”
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assimilati nel principio di manifestazione fenaotgidei caratteri genetici e ai meccanismi
della trasmissione dei caratteri ereditari da um@egazione all’altra. Quando Harris, Luna
ecc. utilizzano il concetto “destino” attribuitdalmanifestazione delle sofferenze, in realta
stanno facendo riferimento a questo meccanismoadsazione linearepplicato alla

trasmissione dei caratteri genetici. Ma, qual éefteento che contraddistingue questo

meccanismo di causazione nella Genetica?

Per tentare una risposta considereremo alcuni bligRiutarco attraverso I'analogia tra la
legge civile e la legge fatdi®. Nel cap. IV deDe fatosi puntualizzano alcuni elementi di
somiglianza tra queste due. Il primo elemento daigbanza e luniversalita la legge si
dirige a tutti i soggetti e non ad un individuo tp@olare sotto forma di prescrizioni
universali. Nella prescrizione universale rientrancasi singoli: i singoli soggetti. I
secondo elemento € la sapplicazione condizionaldl suo compimento & subordinato,
guando si verifica una condizione (prevista e ra@)lin cui un individuo si viene a
trovare: “Esso per quanto si puo congetturaremilesialla legge civile, la quale prima di
ogni cosa subordina, se non anche tutto, almenwafggior parte delle sue prescrizioni, ad
una condizione®”’ In questo modo come rientrano i casi particolafianapplicazione
della legge universale? L’adattarsi della medesatte norma e implicito e secondario.
Cioe la legge prescrive: “ (...) riguardo al vakwp al disertore e cosi via la legge dello
Stato stabilisce cio che e legale, ma non al rdak questo o quell’individuo. Essa fissa i
principi generali in via primaria, ed in via secand i principi che cadono sotto di essi.
Infatti dovremmo dire che e secondo la legge I'an@rcolui che ha dato prova di valore e
punire chi ha disertato le file, in quanto la leggeualmente da prescrizioni anche per

questi casi particolari™*®

Tenendo conto di questi elementi di somiglianzaooe segnalare che l'analogia tra la
legge civile e la legge fatale € incompleta. L'ifisienza riguarda l'inviolabilita delle

conseguenze: la legge civile & «violabile», mefdreonseguenza o I'effetto della legge
fatale non lo e. Un esempio di questa inviolabitiddle conseguenze nella legge fatale lo

troviamo nella storia di Edipo re. Di questo mitacar piu € interessante notare il suo

176 per legge fatale intendiamo un ordine inviolahildyo d’ostacoli, necessario e secondo cui tuioche
avviene e regolato. Secondo le idee di concatenazi@ gli eventi, dove ogni evento costituiscadgsso
regolare di un altro, fino all’'ultimazione del pesso.

Y7°Cfr. in Plutarco,ll fato, [tit. orig. De fato], (a cura di Ernesto Valgig)ji M. D’Auria Editore, Napoli
1993, D4, 64-66, p. 79

18 |bidem D4, 72-81, p. 79
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accostamento alla situazione presente ndll€he secondo il nostro parere, ripercorre tutti
I tre punti suddetti che permetterebbero di ides@ie una «vita ingiusta» (si veda sopra).
La storia racconta che Laio e Giocasta, i sovradiebe, consultano la Pizia e ricevono
dall'oracolo la dissuasione dallardente desidedb avere un figlid’>. Nonostante
l'infausta predizione decidono di soddisfarlo. Suelfjipotetico bambino pesava la
terribile condanna di diventare I'assassino di gadre e di sposare la madre, piu che una
gioia sarebbe stato una sciagura per i suoi gemitper se stesso. Cioé la sua vita sarebbe
stata un grossissimo sbaglio e sarebbe stata wrmeringiustizia farlo nascere, c’era un
qualcosa di ineluttabile — adesso si direbbe clsigacondanna la portava nei suoi geni —

nella sua esistenza verso la quale irrimediabilmeatebbe andato contro.

Prendiamo spunto da questo esempio, in particalalia predizione fatta a Laio, per
spiegare meglio questa insufficienza, nel casdadatiolo comunicatogli a Delfos: “Se tu
Laio, genererai un figlio, questo ti ucciderd” La predizione, come la legge, fa
riferimento ad una azione poiché cio che é regodatagire (o il non agire): uccidere,
comportarsi valorosamente, generare figli eccestppredizione viene espressa attraverso
una formula con carattere ipotetico-generale. L'mmato della predizione contiene due
elementi:

- 1°: relativo ad una condizione, comporta una apptdi tipo condizionale

riguardante una azione, es. : Se tu Laio, geneuerglio...

- 2°: relativo ad una conseguenza, es. : quesitridera.
La porzione della formula relativa alle condiziapparterrebbe all’ambito della liberta

umana®’, ma una volta avveratasi la condizione, & impdssib non susseguirsi della

179 a storia di Laio e Giocasta (o Epicasta) e lasaita al’Oracolo di Delfi da parte del re di Telaegiva a
noi attraverso numerose opere della letteraturiaaarite opere di Euripide delinea alcuni in partace, nel
drammale fenicie e in un opera anteriore che non € arrivata aOnsippo, viene narrato il rapimento di
Crisippo figlio di re Pelope. La storia raccontaechaio, mentre era ospite di Pelope s'innamora del
giovinetto, lo rapisce e lo fa diventare suo amagtesto per vergogna si uccise dopo. Pelope itopdin
morte maledisse Laio e la sua discendenza. Eurigtlprologo dettagliato delleenicie mette a conoscenza
il pubblico degli antefatti, raccontando per bodiaGiocasta che Laio si reco all'Oracolo di Apojier
chiedere se poteva avere dei figli e imploraretieoln figlio maschio. Per ben tre volte fu dissuas
dall'oracolo. Eschilo, Sofocle e Plutarco per menaire alcuni autori nelle tragedie raccontano éemnile di
Edipo. La versione della storia con maggiore inflzeenella modernita e stdté&Edipo redi Sofocle.

180 Euripide riporta in questo modo la predizione '@eticolo. «E poi che a lungo senza prole il talamo
nuziale rimase, a Febo ando, la ragion glie nesehie maschia prole implord, che da lui nata e da m
popolasse la reggia. E il Dio rispose: «Non seneirakai figliuoli il solco senza il volere dei Celesthé se tu

la vita a un figlio dai, la morte il figlio a te g nel sangue immersa tutta sara la casa tua».in@uripide,

Le Fenicie 17-20

181 plutarco per salvare la liberta umana commentancim®stante il destino ordini tutto I'esistentenei
riguardi della premessa (ovvero la prescrizionegadse tu concepirai un figlio) che s'implica ibetta
dell'individuo; ma sarebbe attribuibile al fato tsaito le conseguenze della trasgressione tidige fatale

63



conseguenza della legge. La legge fatale viene oggman solitamente, attraverso una
modalita ipotetica (se tu Laio) e non in quellecin vengono espresse le norme pure (non
uccidere). In questo modo per gli stoici viene diatea I'azione libera con I'imporsi del

fato; ma questo solo in teotfa

Realizziamo un passo ulteriore nell’analogia perifieare come questa si consolidi
secondo i suddetti tratti anche nella propostaadell L'affermazione di Harris secondo
cui: “Ma la ragione di porsi la domanda in questigqruo essere rappresentata solo dalla
volonta di stabilire se sia giusto mettere al monda persona destinata a fare una vita
simile” presuppone:

i) che quello che costituisce la condizione gemefgenotipo) di un soggetto nel tempo si
manifestera;

i) che i geni portati nel genotipo che predispamg@d una malattia d’origine genetica, Si
manifesteranno necessariamente;

iii) 'espressione di questi geni comportera sadffera ed una vita straziante

Questa la chiameremo convenzionalmebhégge genetica secondo la WEe potrebbe
essere enunciata secondo una formula ipoteticag@glermme segue: «Se una persona con
una certa condizione genetica nasce, avra un’agststraziante e soffrira.» In questo
modo vengono riproposti i caratteri dniversalitae di applicazionecondizionaledella
legge civile e fatale che precedentemente abbissposto. Essa non é indirizzata ad un
individuo in particolare, ma la prescrizione si exara in tutti i soggetti che si troveranno
con una «particolare condizione genetica» — asmiclar cosi I'aspetto relativo e pratico

della medesima —.

Gli elementi che finora abbiamo enunciati sull’agh tra la legge civile, legge fatale e la

proposta dellavl, potrebbero essere riassunti nel seguente schema:

(ad es. sarai dato alla morte). Nelle sue paroke:cobme, se tali individui fossero trasgressoriy sarebbe
giusto punirli? Se naturalmente questo non ha sdasogna giudicare legale e secondo la leggergolzio
che dalla legge e stato determinato per qualungnerg di azione; e soli fatali e secondo il fatd che
consegue agli antecedenti dell’'ordinamento divBieché il destino comprende tutto cio che esistiéavia
molte cose in esso contenute, e, si potrebbetdite, quelle antecedenti non giustamente si attébbero al
fato.” Cfr. in Plutarco,op. cit, E, 119-122, p. 85

182 | a discussione riguardante la liberta dentro quesgomento esula della nostra trattazione. Faaciam
soltanto un accenno per illustrare questo rappeftuni autori greci come Zenone e Crisippo utdizano
'esempio del cane legato al carro per dimostraoenec veniva salvata la liberta umana rispetto
all’heimarmenese il cane vuole seguire, esso congiunge la si@nta al fato, se non vuole seguire vi &
costretto. In questo modo si porrebbe il rappodda azione spontanea dell’'uomo nel seguire dl. fat
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Legge civile Legge fatale Legge genetica

secondo lavl
Imputazione Se uno si comporta Se tu, Laio, Se una persona con
valorosamente, genererai un figlio, una certa condizione

genetica nasce,

Conseguenza sara premiato il figlio ti uccidera aaur’'esistenza
straziante e soffrira.

Con questa analogia non pretendiamo negare nédatificita della diagnosi genetica —
sia nella sua forma pre-natale che post-natale+a sua utilita per lo stabilimento di un
ulteriore trattamento delle malattie d’origine gecee Con lo sviluppo delle tecniche di
analisi genetica il volume di dati relativi all'e@ggsione fenotipica dei geni € in aumento, il
processo per stabilire delle regolarita nell'espicese dei geni codificanti per certe
malattie € diventato anche piu preciso e come guesea anche le possibilita di
diagnosticare con maggiore accuratezza sono aadeesdla occorre far attenzione a
letture di tipo necessitanti e deterministiche d#fla manifestazione fenotipica, che dei
risultati della diagnosi genetica. Quella «comurmione» in cui possono essere letti
questi dati, che si fonda sulla regolarita del nwoeddegli eventi inerenti agli organismi

vivi e sul concetto di causalita, porta con sésithio di una «predestinazione nei geni.

In questo senso e possibile asserire dunque ureragot deterministico e fatalistico nella
teoria dellaWL? Le teorie fatalisticH&® mettono I'accento sull'inefficacia dell’azione
umana, un argomento gia noto ai filosofi conignava ratio>'®*. Al contrario, le teorie
deterministiche centrano le loro argomentazionelesglause come generatrici dei
fenomeni. Tale differenza non impedisce ad ambddugeorie I'utilizzo comune del
concetto di «necessita» e di un futuro necess&econdo gli argomenti proposti, \d

risulta dunque deterministica nel senso che untadmgiusta» € determinata da quelle

183 Una critica ad alcune posizioni fatalistiche imggéca & stata fatta da Alper e Beckwith al rigoadélle
implicazioni della ricerca dei genetisti behaviatiriindicando che il loro errore e soprattuttaigdo logico
oltre che scientifico. Ulteriori informazioni sida cfr. in Alper J. S. e Beckwith, J. (1993), “Genéatalism
and Social Policy. The implications of Behaviourn8gcs Research”, ifvale Journal of Biology and
Medicine vol. 66, issue 6, pp. 511-24. Questa & una @pdegli argomenti di alcuni filosofi stoici (Cicer®
era uno di loro) che criticavano il sillogismo cadnale insito nella predizione: «se uno € natlewér della
Canicola, egli non morra in mare.»

184 | 'ignava ratio o argomento pigro proponeva cheadii al fatto non c’era niente da fare, 'azioneane
veniva in questo modo qualificata come inefficace.
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particolari circostanze, cioe «la loro condizionengtica» intesa come una causa
necessitante. D’altro canto risulta fatalistica sexhso dell'ineluttabilita che comporta: non
c’é niente da fare dinanzi a questa causa, comuvagi, il fine da raggiungere (la vita
felice?) sara sempre mancato. Questo “niente dd fammolto simile allagnava ratio
degli Stoici. Seneca, ad es., la critica nel moelgusnte: “Né ci lasceremo condizionare
dal cosiddetto «argomento pigro»: dai filosofi &atti definito ragionamento pigro
I'argomento in base al quale, se noi lo seguissimn,faremmo assolutamente niente nella
vita. Ragionano cosi: «Se e stabilito per te dal €éhe tu guarisca da questa malattia, che

tu mandi a chiamare o meno un medico, guarifai.”

Infine proponiamo 'argomento di Cicerone sull'ingsibilita di conoscere il futuro: “solo
conoscendo le cause produttive di ciascun eventpotdva sapere che cosa sarebbe
accaduto.*®® Secondo questa affermazione sarebbe inesattap@sia dellavl: “Se una
persona con una certa condizione genetica nasci ualesistenza straziante e soffrira”.
Le «cause produttive» nel caso dellhe il suo nesso con I'espressione fenotipica delle
malattie potrebbero essere utilizzate come obiezeguanto abbiamo detto fino adesso.
L’argomento contrario alla nostra riflessione pbbre essere formulato piu 0 meno cosi:
“dal momento in cui ci sono degli elementi che fomg da «cause naturali» (genotipo),
che funzionano come causa efficiente per I'esppassdi quella particolare condizione
genetica, allora & impossibile mettere in dubbiomanifestazione dei sintomi della
malattia e con cid le sofferenze a essa legateguiito debole di questa obiezione e
relativo alla non differenziazione concettuale s@ferenze legate alla condizione del
soggetto e i sintomi della malattia in sé (soggettalato). Occorrerebbe analizzare
ulteriormente questo punto ma adesso basti punhaaé la differenza tra il dolore fisico e
la sofferenza. Due elementi che come vedremo haadtici diverse: il primo é inserito

nella biologia e nella fisiologia e I'altro € relad a un aspetto esistenziale.

Proponiamo infine: che ci siano delle cause a lbvglenetico per I'espressione delle
malattie € meno discutibile, tuttavia che ci sia wausa che predisponga ad una “vita
sbagliata” &€ semplicemente opinabile. Cicerone cenimcosi I'impossibilita dell'oracolo
di Delfi di predire il futuro di Edipo: “Dunque Aplo non aveva potuto fare una

predizione su Edipo, dal momento che non c’erania matura cause predisposte per cui

185 Cfr. in Ciceronepe fatg 28b
18 |bidem 32-33b
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fosse necessario che da lui fosse ucciso il padreavrebbe potuto predire alcunché di
simile”®”. Alla possibilita di una predestinazione si reagison sdegno pari alla stessa
intensita con cui 'uomo desidera conoscere il goojfuturo. La diffidenza dinanzi alla

predestinazione probabilmente non e data dall’iacé@ dei metodi per la predizione, ma

dalla ribellione ad un’ineluttabile punto d’arrivo.

Non vogliamo togliere con questo argomento dranuitati alle manifestazioni
sintomatiche delle malattie a cui fanno riferimegtoautori citati (Tay-Sacks, Corea di
Huntington, ecc.), e nemmeno vogliamo dire che aosono delle differenze a livello
esistenziale tra I'essere portatore di una malattanon esserlo, ma, come vedremo nel
paragrafo successivo, la conclusione che solitaenéene tratta da questa condizione che

una vita non merita d’essere vissuta in certe staste, poggia su premesse sbagliate.

2.3 Consistenza teorica della Wrongful life e l@@ del bilancio dell’esistenza

In seguito affronteremo la questione della “commuealsilita” dell’esistenza, in cui
considereremo alcuni degli argomenti utilizzati dastri autori come criterio di misura o
di valutazione per ipotizzare umd. A nostro awviso, la consistenza teorica dellgpoggia
sul supposto teorico che un’esistenza umana eaiclge modo commensurabile, ma una
asserzione di tale tipo solleva alcuni problemritgoll primo di essi € la determinazione
dei criteri utilizzabili per la misurazione e ilg®do € la validita che possano avere tal
criteri selezionati. | criteri che propongono i troautori sono:

- 1° criterio della preferibilita della non esistan

- 2° criterio del «bilancio favorevole di soddisfaz contro frustrazioni»;

- 3° criterio della misurazione in funzione delgaggimento di un fine.

Esporremo in seguito come siano difficilmente @lleMi dei criteri, con validita sufficiente
per la realizzazione di un bilancio che permettalice con oggettivita che una vita non
vale la pena d’essere vissuta, senza incorrereéaterscelta in una riduzione di quella che

e I'esistenza personale.

187 Ihidem 32-33b
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Il problema della commensurabilita dell'esistenzegli argomenti utilizzati per esporre la
teoria dellawl, si manifesta nel primo criterio della preferitéilidella non esistenza. Tale
criterio potrebbe essere riassunto nella segueate:f “Questo bambino sarebbe stato
meglio se non fosse esistito affatto”. In questéadrviene presentata una contrapposizione
che intende paragonare l'«esistenza» di un indovidon una “condizione” di «non
esistenza». La prima difficoltd teorica del probderdella “commensurabilitd” nella
proposta dellavl, secondo il nostro parere, viene introdotta coonicetti di «danno e torto
da procreazioné®® che implicano lidea di un «peggioramento». A meéta tale idea
comporta il paragone tra due «condizioni». Si teogiato ad es. che una causa penale o
civile per danni a terzi € imperniata sulle provee cattestano I'effettiva condizione
danneggiata di un soggetto nei confronti di unanttoione o stato” del medesimo
precedenti al danno. Riportando queste categdeecalise di danno da procreazione, si
arriva a proporre che la non esistenza e preferdiilesistenza, cui sono stati «costretti» a
vivere certi soggetti affetti de alcune malattievvéro, un particolare individuo si
troverebbe, per il fatto medesimo che esiste «eceircostanze», in una condizione
peggiore rispetto alla non esistenza: vale a dameeBbe meglio se non fosse mai stato

generato.

La difesa della sostenibilita teorica-concettualgukesto problema inizia con il sostenere
I'ammissibilita, almeno sul piano teorico, dellantlenda: «in quali casi la non esistenza
puo essere una condizione migliore dell’esisten&i?enta in questo modo di affermare
la possibilita di realizzare attraverso un calcafipoggiato dalla logica, I'operazione di
confronto comparativo tradsistenza lanon esistenza_e linee di difesa per argomentare
un confronto comparativo negano in primo luogo ikalione di tipoepistemologicpcioe
che risulti logicamente impossibile paragonare coadizione esistenziale con uno “stato”
di «non-esistenza». Per poter paragonare si denenal conoscere le dwsndizionida

mettere a confronto.

Connesso alla prima obiezione di tipo conoscitivoserisce I'argomentontologicq il
semplice quesito riguardante la “condizione” dedlen-esistenza» in relazione alla quale
sembra che “non esistere” non sia affatto una @mak. Di solito quando parliamo della

condizionedi qualcosa o qualcuno si parte dal presuppostoeska sia un attributo o una

18 Un'analisi piu approfondita di questi concetti «tianno e torto» da procreazione le & stata dedicata
paragrafi 2.4 e seguenti.
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qualita di qualcosa o qualcuno che c’'é, o chenedidi massima € attribuibile se ci sara in
futuro. Non esistere non sembra rilevabile o ebgercome condizione attribuibile a un
qualcuno, poiché il soggetto a cui attribuire ladiaione non esiste; per cui € impossibile
la presenza di attributi che esistano indipendeetéendal soggetto che li “possiede”. Ci
dovrebbe esserqualcuno per poter mettere a confronto la condizione esméde di
questoqualcung ma nei casi legali o in quelli ipotetici utilizzadagli autori dellawl,
guesta premessa non e riscontrabile poiché e plessitivare solo soggetti esistenti, dal
momento che la vita di un uomo é identificabilel’daterno come quella di un organismo
vivente. Notiamo percio che e imprescindibile — e teoricamente — disporre di un
uomo (o di una sostanza), al quale si possano aseldalie qualita nella “situazione” della
non-esistenza: mancano 'uno e conseguentementeamaranche le altre. Queste due
obiezioni all’'argomento del confronto tra «esisgm®znon esistenza» manifesterebbero la
sua assurdita teorica, perché verrebbe a mancaleminto commisurante per poter

accertare un «danno».

Come abbiamo segnalato precedentemente tra ldecestathe che contraddistinguono la
wl ( si veda paragrafo 2.1.2), spicca il tema ded fiell’esistenza umana e la mancanza di
mezzi per raggiungert®’. In modo sintetico la proposta delld suggerisce che il fine
dell'esistenza (una vita minimamente soddisfacemb®) puo essere raggiunto se mancano
I mezzi (capacita intellettiva, possibilita di comicare, ecc) che in un certo senso
costituiscono la condizione per “valutare” la prapesistenza e allo stesso tempo la
possibilita di “conquista” di questo fine. Con gteeglemento € possibile affermare che
negli argomenti dei diversi autori sia presentedaione di un «bilancio dell’esistenza»: in
modo implicito o esplicito non possono aggirareelemento di carattere comparativo di
un’esistenza dolorosa e straziata con uno «stamlaed di salute o benessere. Di fatto, i
punti sui quali c'e discordanza teorica tra i dsreautori sono in primo luogo quello

relativo alla gravitd del danno (la tesi di Lunansiolera, per attestare la validita teorica

189 per i sostenitori dellavl, non ci pud essere un interesse a vivere unastrid@iante, questo vuol dire per
loro che la vita deve essere minimamente “soddisfieC. In aggiunta a questa affermazione si teartdze

in quei casi dove si verificherebbe una situazido€e possibile affermare: “sarebbe meglio nontesgsche
esistere in queste circostanze” ad es. in una tigalelte si verifichino delle menomazioni intelleti e
motorie, che comportano delle limitazioni di tip@neounicativo, oltre al fatto che la malattia possa
determinare anche la brevita della vita. Tenendotccali questi elementi i sostenitori deld inoltre
affermano, che in questo caso non ci sono nemmehe possibilita di apprezzare la propria esisteza
tanto meno i mezzi per raggiungere una vita miniewe soddisfacente.
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dellawl, un’ipotetica misurazione del darfi9; ed in secondo luogo la discordanza nel
definire la tipologia o il grado di handicap (Harril997§°%. Mentre Bonnie Steinbock
(1994)°2 conclude, riprendendo e analizzando le considemazéoriche di Joel Feinberg,
che raramente si possano identificare delle coodiizsufficientemente stringenti, tali da
considerare una vita “non valida” per essere védut altre parole propone che sia molto
difficile determinare una condizione in cui sia fprévile la non esistenza all’esistenza,
fino alla considerazione che il criterio circa dlere della vita sia (inescapably subjective)
“inevitabilmente soggettivd®®. Il terzo elemento di discussione verte su quialéassoglia
minima di benessere (fisico o materiale) che i wenidovrebbero garantire ai futuri
figli. 194

In seguito prenderemo in considerazione la strateggomentativa proposta da John
Harris (1997) e ripresa da Luna e Manterola (20 consiste nella presentazione di
cinque casi di donne che prendono delle decisipnbduttive. Il nesso che c’e tra questi
esempi e la proposta deNe € sostanziale. Quello che noi chiameremo “largoimea
sostegno della non introduzione di sofferenza nexegsaria” costituisce un perno
argomentativo importante nei nostri autori, in diensi: da una parte attraverso questi
esempi vogliono dimostrare cosa c’e di male neltgger qualcuno all’esistenza in
condizioni meno che favorevoli — ovvero attuare vita ingiusta — e dall’altra risolvono il
presunto dovere di contrastare questa attuazioradtre parole, il dovere di non introdurre
sofferenza non necessaria nel mondo, proponends falle della loro strategia

argomentativa una formula orientativa.

190 Cfr. in Luna, Florencia e Manterola, Julieta, “@#ca y decisiones reproductivas”, fitica y genetica
Los problemas morales de la genética huma@acura di Florencia Luna e Eduardo Rivera Lopez),
Catalogos, Buenos Aires 2004, p. 143

91 Harris non considera nel suo saggio il grado didi@ap con cui ipoteticamente potrebbero nascere i
prospettici bambini, in modo particolare nel sudonanalisi delle cinque donne che prendono deltésami
riproduttive. Cfr. in Harris, Johmp. cit, p. 124

192 Bonnie Steinbock & professoressa del dipartimdifibosofia alla University fo Albany a New Yorlsi
specializza in etica biomedica e in particolaréeimi riguardanti la riproduzione umana e la geret@&fr. in
Steinbock, Bonnie e McClamrock, Ron (1994), “Whenbirth unfair to the child?”, iHastings Center
Report vol. 24, issue 6, (nov-dic, 1994), pp. 15-21

1931 e conseguenze che si prospetterebbero con zatildi questo criterio in una societa sono debtutt
imprevedibili, ad es. con l'utilizzo di un criterisimile verrebbe meno il divieto d’'uccidere. Unterio
«inevitabilmente soggettivo» come propone B. Stthisi fonda sulla giusta premessa che la vitaiarigke
quella che ognuno, a modo suo cerca di vivere, ella sua proposta teorica non sta facendo riferimmen
«alla sua vita», ma alla vita daltri, e con que$to conseguenze di quella iniziale premessa sono
dubbiosamente razionali e giuste. Con questo wrigdraprono le porte a qualsiasi valutazione -déta o
meno su elementi ragionevoli — sui criteri che aiglano «il meritare I'esistenza» un terzo, inolgaesta
“sentenza” poiché personale (secondo la logicat@inBock) possiederebbe un carattere inappellaliit.

in Steinbock, Bonnie e McClamrock, Ron (1993)), cit, p. 19

1% |bidem p. 17
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2.3.1 Wrongful life e 'argomento a sostegno dedfeon introduzione di sofferenza non

necessaria». Visione latinoamericana.

L’argomento della non introduzione di sofferenzatile, all'interno dellawrongful life, é

il motivo in funzione del quale I'agire dei prospatgenitori viene qualificato morale o
immorale. Tale criterio & un fattore fondamentateagerso il quale viene offerto il criterio
dell'agire. Proponiamo alcuni elementi che aiutnchiarire I'impostazione utilitaristica di
esso. Harris a proposito della non introduziongafiierenza inutile propone cinque casi da
lui considerati:

“Secondo me il male che tutte queste donne [H&ariEerimento a cinque esempi
proposti da luijcercano di scongiurare € di non introdurre nel morgbfferenze
non necessarieOgnuna di esse ha deciso che, davanti all’altemnali avere un
bambino sano o un bambino handicappato, si devgieae di avere un bambino
sano. Ognuna di esse ha potuto soddisfare il pragesiderio di avere un figlio
senza mettere al mondo un essere inevitabilmersind a soffrire. Nessuna ha

fatto un torto a nessuno e tutte hanno fatto deélequalcuno’®®

L’influenza utilitarista in questa tesi della nartroduzione nel mondo di «sofferenze non
necessarie» & riscontrabile nell'imperativo d’ati@zione o prevenzione dell'infelicltd
Nelle parole di Stuart Mill questo acquisisce lessp livello d'importanza ed e parallelo al

perseguimento della felicita:

«Eppure, anche in questo caso si potrebbe direcogmla favore della teoria
utilitarista; I'utilita, infatti, non comprende soltanto il pergeimento della felicita
ma anche la prevenzione o I'attenuazione dell’iofl; e se il primo dei due fosse
un fine chimerico, il secondo avrebbe allora unasarancor maggiore, e ne
avrebbe un bisogno ancor piu imperioso, almeno hénd’'umanita ritenga
opportuno vivere, piuttosto che cercare rifugio guel suicidio collettivo
raccomandato da Novalis in certi casi’”

Secondo quest'ottica, per la teoria utilitaristéinke dell’agire € anche necessariamente il
parametro dell'azione morale. Cioé un’azione e theonalla misura in cui reca felicita. La

non introduzione di «sofferenze non necessariebtarris € assolutamente conseguente a

195 Cfr. in Harris, Johngp. cit, p. 124 (il corsivo & nostro)

1% Ricordiamo sinteticamente la proposta di Stuari:Mia dottrina che accetta I'utilita o principidella
massima felicita come fondamento della morale sostche le azioni sono moralmente corrette nelkumai
in cui tendono a procurare felicita, moralmenteristte se tendono a produrre il contrario dellzii@l. Per
felicita si intende il piacere e I'assenza di delgper infelicita il dolore e la privazione del gésie. Per dare
una visione chiara del parametro morale propostquésta teoria, bisognerebbe aggiungere moltoudiimpi
particolare, quali cose rientrino nelle idee diatele di piacere, e fino a che punto la questi@mga lasciata
aperta.” Cfr. in Mill, John Stuarti.a liberta. L'utilitarismo. L'asservimento delle dog (trad. Enrico
Ristretta), (Classici del pensiero), BUR, MilandZ0p. 241

197 Cfr. in Mill, John Stuart (2007)p. cit, p. 249 (il corsivo & nostro)
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tale imperativo utilitarista: se non puoi conseguia felicita, almeno devi prevenire
I'infelicita (cioé la sofferenza o il dolore), ell@emisura in cui eviti tali azioni il tuo agire

sara morale.

Stabilito questo nesso tra la proposta di Harrlsitditarismo di Mill, che si prospetta
come la regola dell’agire, realizzeremo in seguitdanalisi dettagliata dei fattori che
sostengono una tale proposta. Svolgeremo l'anakgdi modo seguente. Proporremo
inizialmente una esposizione analitica dell’argotoes sostegno della «non introduzione
di sofferenza non necessaria» nel seguente ondizealmente descriveremo i cinque casi
di donne che prendono delle decisioni riprodutpreposti da Derek Parfi® e John
Harris, questa rassegna e anche funzionale atiaéetrattazione che faremo nei seguenti
paragrafi sul bilancio dell'esistenza che vieneppsio nellawl. Con essa illustreremo i
principali passaggi analogici per giustificare «lan introduzione di sofferenza non
necessaria®’ nel mondoun elemento fondamentale all'interno della propatta wl.
Terremo conto, in un secondo momento, dei giudidiwtha e Manterola (2004) — sui
contenuti proposti da Harris — per quanto riguagdasto argomento. Nell'esposizione
evidenzieremo da una parte, che con il metodo dmkstica si procede da un caso
allaltro per mezzo del ragionamento analodito partendo da una premessa —
ragionevolmente accettabile — nel primo esempioarsiva alla conclusione finale —
ragionevolmente contestabile — nell’ultimo. Dalifal inizieremo a mettere in discussione
in questo modo i criteri, di Harris e posteriorneerti Luna e Manterola, nella loro
considerazione finale di questi cinque esempi: nda introduzione di sofferenza non

necessaria» come risultato delle scelte riprogigi prescrittiva.

19 Derek Parfit propone questi due casi nel Rights, Interests and Possible Pegpi. in Derek, Parfit,
“Rights Interests and Possible Peoplier’ S. Gorovitz (a cura diMoral Problems in MedicinePrentice-
Hall, Englewood Cliffs New Jersey 1976, pp. 369-375

199 Cfr. in Harris, J.pp. cit, p. 123

209 A questo proposito si veda la nota a pié di pagin@8 Cap. 1
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Gli esempi a cui faremo riferimento si inseriscoim uno «sperimento mentaf@%
proposto da J. Harris per rispondere al quesitdopda S. Mill (si veda paragrafd.l)
relativo al «crimine morale che possiamo commetti®endo nascere qualcuno in
condizioni meno che favorevoli», e riguardo al gudhrris si chiede: “cosa c’e di male in
queste scelte?® Con questo quesito, a nostro avviso, Harris poeedi realizzare un
importante passaggio analogico: dalla situaziompgsta da Mifi°® — in cui se i genitori
non possiedono le risorse economiche che assicprimepettive ragionevoli di sostegno
materiale ed educativo della progenie, questo msere prospettatoome un crimine
morale— nel suo confronto con una situazione diversauin genitori portano all’esistenza
un bambino con una malattia genet’éaHarris cerchera una soluzione attraverso il
ragionamento analogico, arrivando in questo modaradsoluzione che “non gli € nota”,

ma che egli prospetta con la stessa valenza dir@imorale.

Occorre pero effettuare una osservazione prelirjnper iniziare questa analisi delle
garanzie che ci offre Harris sulla fondatezza del mgionamento — e con lui anche Luna e
Manterola — e nell'incominciare a confrontare igire le limitazioni del loro argomento.
Noi accettiamo questo punto di partenza comunesbagliato cagionare una sofferenza,
dunqgue é doveroso evitare di far soffrire qualcur@westdemma pero, non é cosi chiaro
ed esplicito — come noi lo abbiamo enunciato —nwetri autori, mentre € implicito nel
punto di partenza della sua analisi. Dallo stessoama, tuttavia, noi arriveremo a

conclusioni diverse rispetto ai nostri autori. Chia condivisibile questa premessa non

%1 |n tale esperimento per Harris utilizza: “La temni cui il nostro esperimento obbedisce & farsilala
filosofia almeno dai tempi di Platone. Si trattauli esperimento mentale. Esso consiste nell'inventa
esempi, a volte sorprendentemente fantasiosi, icbensentono di gestire le variabili in modo dasciue a
concentrarci esclusivamente sulla questione in esdnla gestione delle variabili che a volte, come
nell'ipotesi dell'«isola deserta», conferisce agbempi un carattere cosi fantasioso; ma I'espetomen
mentale che sto per proporre € cosi fantasioso welosenso che presuppone una situazione medica
sconosciuta a una scienza medica poco svilupp@aesto “esperimento” €, secondo il nostro parene, u
utilizzo del caso (o dei casi) a scopo di argomenéadare validita ad un passaggio teorico. A ncsiviso,
costituisce di fatto, un esempio d'impiego “retofiadi alcuni esempi per “dimostrare” una tesi. dfr.
Harris, J.op. cit, p. 102

292 |bidem p. 102

293 Stuart Mill propone: “Non si riconosce ancora cmettere al mondo un figlio senza ragionevoli
prospettive di assicurargli non solo alimento pesuio corpo, ma anche istruzione ad esercizio pesub
mente, € un crimine morale, sia contro la sformabgenie, sia contro la societa (...)” Cfr. in Milbhn
Stuart (2002)op. cit.,p. 121

204 Facciamo notare che Harris nel suo testo propangukstione relativa alla liceita morale di portare
gualcuno all’esistenza o lasciare che continuisstere, come un altro punto di vista valido péroatare i
problemi concernenti lo screening prenatale ediinizione della gravidanza, ovvero la giustificagiache
“la vita pud essere terribile e che cido pud cosBtwna buona ragione per impedirne linizio o la
prosecuzione” Cfr. in Harris Jp. cit, p. 98

73



implica né una identica conduzione del percorsoraantativo, né una conclusione simile

del ragionamento.

Intanto facciamo un’ulteriore differenziazione thae termini diversi: malattie e sofferenza
— due nozioni che Harris, Luna e Manterola utillmzandistintamente in una errata
sovrapposizione —. Essi, in alcuni passaggi, fammahe riferimento al «dolor€3 o ad una
«vita dolorosa%$® ma si concentrano nella loro trattazione sul teensofferenza. Noi
indichiamo soltanto linterrelazione esistente qeesti tre termini: malattia, sofferenza e
dolore, e per distinguerli si puo utilizzare il segte esempio: la condizione di qualcuno
con frequenti e severe emicranie che puo soffreelpg paura del ritorno del dolore. Il
primo — la malattia — non é riducibile ad una camahe patologica, infatti: “non é soltanto
il dolore e non e soltanto la sofferenza esisté@zla malattia € una condizione della vita
umana, & un modo di essere del’'uomo, &, appuespdrienza del malatdf”. Mentre il
secondo — secondo Max Scheler — pud essere inteksun rapporto ontologico
fondamentale trgparte e tutto coincidente a volte con la percezione della peopr
incapacita o inadeguatezza, si soffre per la pdaetalolore, perché non si e in grado di
sopportarlo, ecc. Cosi Scheler propone: “E soltdmtwdo in cui un tutto (...) «vive» quel
conflitto come conflitto della parte nei suoi stessnfronti (e viceversa la parte vive il
conflitto con il tutto nei confronti della sua a&ita), € ci0 che noi chiamiamo,
nell'accezione pill generale, «sofferenZ8%"Una dinamica questa (tra la parte e tutto) che
genera uno «squilibrio» che non é soltanto ricorilecalla malattia e al dolore fisico,
vengono inclusi in essa ma senza esaurirla: si quoifiire anche senza essere malati.

Ribadiamo, in conclusione, che I'utilizzo di quetitie termini va necessariamente distinto.

In seqguito iniziamo l'esposizione analitica di giilesinque esempi, che a sua volta
costituiscono topoi (i luoghi comuni) della sua argomentazione e desoo per cosi dire
un contesto, quello delle scelte riproduttive, oisglendo a quesiti classificabili con: chi,

che cosa, dove, come a scopo di. Convenzionalnadiiemo suddiviso I'argomento di

295 Luna e Manterola si riferiscono al dolore sovramguolo alla sofferenza e alla malattia in questalon

“La sofferenza, il dolore e la menomazione non samb di poter essere risolti nemmeno con un grande
supporto da parte della societa e dello Stato.ilRaptivo che, per quanto riguarda queste maldftiy-
Sachs], non esiste alcuna possibilita di guarigidneniglioramento, o di raggiungere una “qualigéld vita”
minimamente viabile.” Cfr. in Luna, F. e Manterala(2004)op. cit, p. 132

2% |n un altro brano Luna commenta: “Queste malfgémetiche gravi] implicano grandi patimenti per il
bambino o una vita troppo corta e segnata dal ddl@fr. in Luna, F. e Manterola, J. (2004j. cit, p. 143

297 Cfr. in Adriano Pessina (200®p. cit, p. 90

2% Cfr. in Scheler, Maxi| dolore, la morte, 'immortalita Editrice Elle Di Ci, Torino 1983, p. 43
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Harris in due sezioni, una “sezione logica” idao#ibile nei suoi cinque esempi e una
“sezione tecnica”, che noi abbiamo denominato “@esa limitativa 1 e 2”. La funzione di
guesta sezione tecnica all’interno dellargomemtagie quella di dare sostegno e coerenza
alla parte logica e, secondo il nostro parere,tificiserebbe alcuni passaggi analogici tra
gli esempi. In assenza di questa sezione tecnpassaggi logici sarebbero palesemente
contraddittori. In sostanza le premesse limitafive 2 riconsiderano la questione di chi &
persona umana («chi e in grado di apprezzare lpripr@sistenza») e il modo in cui é
possibile determinarlo («quando si formano i gancbié daranno origine alla persona
futura e quando questa puo iniziare a trarre beiadi pregiudizio di quello fatto ad essa»)
e costituiscono il preliminare che giustifica igranamento svolto nella parte logica. Come
abbiamo gia annunciato di queste questioni norcaieeremo, rimanendo nella principale
considerazione dei cinque esempi della propostielrsegnaliamo che I'esperimento
mentale di Harris ha una doppia funzione, sia quéilargomentareo elemento euristico,
sia quella dllustrare o elemento ermeneutico — il passaggio di un peh&conosciamo

ad un punto finale che ci € meno noto.

Nel primo di essi, proposto da D. Parfit e ripatata Harris, che chiameremo per
convezione A, si considera il comportamento di doana e viene cosi descritto:

“La prima & una donna incinta di un mese. Il medee@omunica che, se non si
sottoporra a un semplice trattamento, il suo bambascera con un certo handicap.
Supponiamo poi che la vita con questo handicap ettandi essere degna, ma
naturalmente meno della vita di una persona norm@eviamente sarebbe

by

moralmente sbagliato per la donna non sottopordragfamento che le e stato
suggerito, perché cosi facendo procurerebbe uridendl bambino. [...F°°

In questo caso A, ci viene proposta una premesgen@volmente condivisibile: e
doveroso se c’e la disponibilita di un trattameseéonplice il sottoporsi ad esso, in modo
tale di evitare un handicap. Questa premessa imitsega scomponiamo in due
sottopremesse:
Premessa A La semplicita e la disponibilita datthmento lo rende doveroso
(questa e assolutamente importante: disponibilaansno di doveroso), altrimenti
sarebbe agire in modo irresponsabile e irragiorgvol
Premessa A2 la non sottoposizione produce un bapdiunascelta decisionale

'omissione e la causa dell’handicap del bambino).

29 Cfr. in Harris, J.pp. cit, pp. 122-123
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In questo modo Harris stabilisce un punto di pademportante della sua argomentazione

— che in retorica viene chiamaémdoxa— ovvero una premessa ragionevole e condivisa
con noi, i suoi interlocutori. Dellimportanza dugsto elemento abbiamo gia fatto cenno

nel cap. 1 (1.2.2) della nostra trattazione. Ca@rgahno in seguito il secondo caso di Derek

Parfit, che chiameremo B:

“Supponiamo, inoltre, che ci sia una seconda dosuapunto di smettere di

assumere contraccettivi al fine di avere un alighcfl Le viene detto che essa si
trova temporaneamente in una condizione a cauda deblle qualunque figlio

concepisse avrebbe il medesimo handicap del bamidgla prima donna; se
invece aspettera tre mesi, concepira un figlio rdemEbbene sembra del tutto
chiaro (almeno per me) che per questa donna cadshberatamente un handicap
a suo figlio sarebbe moralmente sbagliato né pitne#o che la prima:*

Nel caso B, individuiamo gli elementi essenziali:
Premessa B B si trova in umaondizione temporanea causa della quale
gualunque figlio concepisse avrebbe il medesimalicap di A; (identificazione di
unacondizione fisiopatologiaon la causa dell’handicap)

Premessa B2 |la causazione dell’lhandicap e aggieatspetta tre mesi

Conclusione: se la donna di B non aspetta tre ro@gsa deliberatamentan
handicap.

Stabiliamo una differenza di specie tra A e B: mem A quello che causa I'’handicap €
una scelta, in B la causa € una condizione (pat@®) temporanea. In questo modo Ci
viene detto: gli elementi validi per A lo sono aagber B. Dunque le premesse dei casi

anteriori fanno da premessa ai casi successivi.

Harris introduce a questo punto della sua trattezidue premesse ai suoi tre esempi
(C,D,E); queste sono il nocciolo teorico di unacdssione — quella relativa all'inizio
dell’esistenza della persona umana — la quale amerho in considerazione. A questo
proposito si tenga conto di quello che abbiamo akedn sopra. Qual é la funzione delle
premesse limitative? In seguito riportiamo la pripnemessa di Harris:

“Il senso dell’affermazione che «tutti noi... sianwtfinati a essere nati. Ma... non
si puo dire che non essere nati sia una sforturesmplicemente che mentre quelli
di noi che sono nati esistono e quindi possonoi dogunati e considerarsi

destinatari del beneficio di essere venuti al morgieelli che non sono nati non

20bidem p. 123
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esistono e quindi non possono considerarsi vittiteka sfortuna di non esistere.
Cosi, mentre far esistere qualcuno significa fardkl bene, non far esistere
gualcuno astenendosi dal metterlo al mondo non &amo per nessuno per la
ragione semplice e sufficiente, che non c’é nesshecsia stato colpito da questa
sfortuna”**

Questa la chiameremo Premessa limitativa 1. méatresistere qualcuno significa fargli
del bene, non far esistere qualcuno astenendosneldétrio al mondo non & un danno per

nessuno.

In seguito, Harris offre una continuazione logitta Rremessa limitativa 1.:

“Ma naturalmente, una volta che una persona aiblgi@aminciato ad esistere, il

fatto di causare la non esistenza puo essere D@le.«<pud», perché per capire se
lo sia, occorre chiarire ulteriormente non solo chea significhi che un fatto e

male per qualcuno, ma anche la natura dell'indivigar cui quel fatto & malé*®

Harris prende in considerazione questa difficol@der qualcuno che abbia cominciato ad
esistere possa essere male causare la non esis{einzparole piu semplici: la morte), e
risponde:

“Al riguardo sembra sensato dire questouna persona incomincia ad esistere
guando incomincia ad essere capace di trarre beitefialle cose che le vengono
fatte o non fattgnon do per risolta la questione se la vita diingividuo abbia
letteralmente un inizio assoluto o se invece, canwedo, non sia piu corretto dire
che la vita € un processo continuo nel corso delleqWindividuo emerge
gradualmentepppure incomincia ad esistere nel momento in dadividuo (in
guesto caso, umano) che si sta sviluppando diveataona nel senso ricco del
termine Sembra che le persone siano capaci di trarrefioenelalle cose che
vengono fatte o non fatte a loro allo stadio dengi, e quindi sembra corretto dire
che la storia di una vita di un individuo iniziacomincia ad esistere, nel momento
in cui vengono formati i gameti da cui essa siupplera.?*3

Premessa limitativa 2: una persona incomincia asteeze quando incomincia ad essere

capace di trarre beneficio dalle cose che le vendatte.

L’ultimo passaggio conclusivo alle premesse linnv&atl e 2:

“Se facciamo distinzione tra individui umani poteizo pre-persone e individui
umani che sono persone reali, troveremo una pldeisisimmetria tra i vari danni e
benefici che possono toccare lotdn mancato beneficio a una pre-persona, o
persona potenziale, o un danno che ne causi lagr®un danno arrecato a quella

21 bidem p. 105 (il corsivo & nostro)
221vi, p. 106
23 |vi, p. 106 (il corsivo & nostro)
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pre-persona, ma non alla persona che essa avrebhég@diventare; nel momento

in cui il danno viene compiuto, infatti, quella pena non esiste; anzi di fatto non
esistera mai. In questa luce, causare la morte mh pre-persona, 0 persona
potenziale, dal punto di vista morale equivale @ meetterla al mond¢Premessa
limitativa 1]. Al contrario i benefici che vengorasrecati alla pre-persona e che
salvano la vita sono benefici alla persona reateedsa diventera, se e quando essa
incomincera a esisterd®

A sua volta suddividiamo questo brano conclusivBlairis in due sotto-conclusioni:
C1: un mancato beneficio ad un individuo umano mmtde (0 pre-persona) o un
danno che ne causi la morte € un danno arrecataaliduo umano potenziale (o
pre-persona) e non all'individuo umano reale (cspea reale) che avrebbe potuto
diventare.
C2: causare la morte ad un individuo umano poténf@pre-persona) equivale a

non metterlo al mondo.

Con questi elementi, che abbiamo riportato con nigiale scopo illustrativo e di
chiarificazione, Harris propone il terzo esempie cdloi chiameremo Caso C:

“Consideriamo ora una terza donna. Alla diciottesisettimana di gravidanza si
sottopone all'amniocentesi. Il suo feto risultaezssaffetto da spina bifid®,
sicché le viene proposto di interrompere la gravzda Essa decide di abortire,
riproponendosi di cercare nuovamente di avere urbireo sano'®

Tenendo conto delle due Premesse limitative (1 @a&)questo Harris desume che |l
comportamento di questa donna e equivalente aflealdportate in A e B. L’equivalenza,
che noi rappresentiamo (:), per Harris risiede:
1) C : B, perché C decide come B di non attualezzan individuo umano
potenziale (pre-persona) destinato a nascere @ grenomazioni, allo scopo di
avere un bambino sano in segéifo
2) C : B, perché C decide sfavorevolmente nei aonirdi un individuo umano
potenziale (pre-persona), per amore di un individuoano futuro (persona

futuray®

21 |bidem p. 109 (Il corsivo & nostro)

215 |n questa malformazione congenita la spina dorsalévisa e il midollo spinale & sposto. Anche ivine
lungo la spina dorsale sono danneggiati. La spimaade pud essere anche deformata. Nei bambiritiafe
forme gravi di spina bifida pud anche darsi, ma mecessariamente, un handicap mentale. E possibile
operare questi bambini e permettere loro di sopvave. Tuttavia nel 80% dei casi essi avranno serie
complicanze tra cui incapacita di controllare Eistino e la vescica, difficolta di deambulaziondrecefalia.

Un terzo di loro restera anche mentalmente ritardat

2%|bidem p. 124

27vi, p. 123
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Ulteriormente a questa equivalenza Harris aggiwmgelteriore passaggio, tutte e tre i casi
sono equivalenti nell'ipotesi in cui tutte e trestano ad avere un bambino sano: ovvero A
:B:C.

Harris nella sua esposizione, rispetto a questongiee fornisce delle conclusioni
provvisorie, che noi riassumiamo nel modo seguente:
Conclusione provvisorigi): tutte queste donne hanno agito correttamente; se
avessero agito in modo diverso, avrebbero fatt@iital
Conclusione prowvvisoriaz): A, B e C hanno cercato di mettere al mondo un
bambino sano, invece che uno handicappato. Nelliadtiva di avere un bambino
sano o0 uno handicappato, si deve scegliere di awveyesano. Non hanno fatto del
male a nessuno, ma hanno fatto del bene a quaf€uno
Conclusione provvisorias): il male che tutte hanno cercato di scongiurare é
l'introduzione nel mondo di sofferenza non necaas&®unque una sofferenza non
necessaria va evitat
Conclusione provvisoria): A, B, C hanno potuto soddisfare il loro desideio
avere un figlio senza mettere al mondo un essegeitabilmente destinato a

soffrire 222

Un punto che delucidera in seguito Harris € quedlativo a quando una sofferenza & non
necessaria, e per determinarlo propone il quado,ahe noi denomineremo D:

“La quarta donna é incinta e le viene detto chkainbino che porta in grembo
nascera con un handicap; purtroppo, aggiunge ilicagdgni bambino che potra
avere nascera con lo stesso handicap: se vuole haarbini, la donna del esempio
avra bambini handicappati e nessun trattamentoodiBjpe, né prenatale né
postatale, potra migliorare il loro statg™

Harris da questo esempio desume:
a) non e possibile affermare che un aborto saret#emigliori interessi del

bambino di cui e incinta, o di uno che potrebbe@we futuro;

281vi, p. 123
91vi, p. 124
2201yvi, pp. 123-124
221\vi, p. 124
222\vi, p. 124
2B\vi, p. 124
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b) se I'handicap non €& cosi grave o terribile da deevedere che la persona
potenziale che lo avra, o per chiunque lo abbiaglbdee meglio non nascere
piuttosto che nascere con quell’handicap, allor@eiinteresse di quel bambino
essere messo al mondo;

¢) non restando incinta, la donna non puo farddek a nessuno.

Harris realizza altre conclusioni provvisorie inegto esempio, che noi sintetizziamo nel

modo seguente:
Conclusione provvisoriai):: per D diversamente di A, B, C non € possibile
affermare che commetta un errore morale di intn@giofferenza evitabile, nel
senso che: “Le sofferenze che suo figlio avra fiette della menomazione sono
inevitabili, e lo sono proprio nel senso che essapuo avere nessun bambino che
vada assente da questa menomazione e dalle safferka essa porta con <&”
Conclusione provvisorig): la donna di questo esempio € moralmente equitealen

ai casi anteriori, dunque A: B : C: D.

Questo esempio & importante per una precisazioeaadlizza Harris, la differenza tra
danno e torto: mettendo al mondo consapevolmenteambino handicappato che poteva
evitare di far nascere, la madre gli ha causatdaimo. (...) La madre ha scelto di causare
un danno a suo figlio, ma cosi facendo, non glifdteo un torto, perché il dannex

hypothesié un prezzo che valeva la pena pagare in canefiesistenza®*

Caso E:

“Ci resta da considerare un ultimo caso, quelldadébnna che sceglie di abortire
ma non per avere altri figli”

Da questo caso Harris deriva:
a) essa non fa torto a nessuno, perché interrorodandta del feto, non lo priva di
nulla che esso sia in grado di apprezzare;

b) e non fa del bene a nessuno, in quanto non Aeattendo nessuno.

A questo punto, fatta questa per cosi dire “deerizanalitica” dell’esperimento mentale
di Harris, iniziamo a considerare la posizione dn& e Manterola al rispetto. Luna e

2241vi, p. 125
25\vi, p. 125
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Manterola (2004) assumono la proposta, con la sessa& intenzione, di far cadere la
comune nozione che portare all’'esistenza qualcuinccerte circostanze — possa essere un
bene. Le autrici, alla fine della loro esposizios&gbiliranno un nesso tra le decisioni
riproduttive pre-concezionali e la conclusione lendell’esperimento di Harris: ovvero é

doveroso non introdurre sofferenza non necessalimondo.

Luna e Manterola assumono la correttezza dei casBAoroposti da Parfit e Harris:

“Per Parfit, le azioni delle due donne (sommettaisitrattamento medico ed

aspettare tre mesi per concepire) sono moralmeqntizaenti. Nel primo caso, e

incorretto non fare il trattamento. Nel secondougualmente incorretto non

aspettare. Questi due casi suggeriscono, quindisichuo pregiudicare alle persone
al dargli I'esistenza in condizioni avverse.

Tuttavia, si puo affermare che le azioni delle dospno diverse. Nel primo caso
(caso A), le azioni della donna possono essererittescome realizzate per
l'interesse di suo figlio. Quello che lei fa, fasachequel bambinpnon nasca con

una menomazione. Per0 non succede lo stesso r@dgecaso [caso B]. Se la
donna B pospone la gravidanza, il bambino che tesulbeneficiato mediante
guesta azione non € il bambino che lei ipoteticamenrebbe concepito, bensi il
bambingzghe lei concepira tra tre mesi. In queasmsorge “il problema della non-
identit&’

Esse effettuano in questo brano, a nostro avvisa,identificazione errata: tra l'ipotetica
sceltadi A di non sottoporsi al trattamento disponilpkyr lei e I'ipotetico concepimento di
B nella suacondizionetransitoria, con il fatto di dare I'esistenza ondizioni avverse. Da
questa falsa identificazione effettuano un passadgduttivo sbagliato, dichiarando che
questi due casi A e B suggeriscono che sia posstiahneggiare la persona nel dargli
I'esistenza in condizioni avverse. L'esempio A samnimdica I'elemento doveroso della
realizzazione di un semplice trattamento — poidepanhibile — e che si possa pregiudicare
qualcuno con lastensione. L'utilizzo del termineordizioni avverse» per Luna e
Manterola € ambiguo, non e chiaro se sono ideabficcon le manifestazioni patologiche
della malattia, dell’lhandicap o con altri fattosterni. In realta la prima sarebbe I'unica
possibilita poiché né Harris, né Luna fanno rifeeito alle circostanze in cui si sviluppano
questi casi, ad es. condizioni economiche sfavadirevaltri tipi di disagio sociale. Questa

e una prima differenza tra la posizione di Harria kettura di Luna e Manterola.

226 Cfr. in Luna F. e Manterola, J. (2004). cit, p. 134
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Per quanto riguarda quello che noi abbiamo chiapemesse limitative di Harris (1, 2) e
che Luna e Manterola assumono, esse sono reldtevdatsa strategia per stabilire la
differenza tra individuo umano e persona umana @liale gia abbiamo accennato, su
questo punto perd non discuteréhio Vogliamo perd fare delle osservazioni su un
elemento allinterno dellargomentazione di Hareische Luna e Manterola supportano,
ovvero che ci sia un’asimmetria tra i danni e i éf@i?®> Secondo questa tesi questa
asimmetria risiede nel fatto che:
a) un danno alla pre-persona non e fatto alla perfatura.

b) un beneficio alla pre-persona e fatto alla peaiotura.

A questo proposito riportiamo I'opinione di Lun&éanterola:

“I danni alle pre-persone che producono come asnlta morte, sono danni fatti
alla pre-persona, non pero alla persona. In diversdo, i benefici fatti alle pre-
persone che hanno come scopo salvare la lorosdatay benefici fatti alla persona
reale. D’accordo con Harris, i vantaggi di considerle cose in questo modo sono
che I'asimmetria tra benefici e danni spiega pemr@inciare ad esistere benefici
ad una persona pero non cominciare ad esister&ammegiudica, ed esplica inoltre
le differenze reazioni davanti all’aborto, I'infécitlio e I'assassinio?**

Ma cosa c’e di errato in questa ipotetica asimrma@tRroviamo a rispondere stando alla tesi
di Harris, con due esempi.

Se io fossi un ricco milionario con il desideriordin fare genericamente del bene, ma col
forte desiderio di fare a qualcuno del bene, dgpeonsecuzione di questo mio desiderio di
fare del bene in modo “particolare”, lascio unadaomma di soldi in banconote da cento
euro in un angolo di una clinica ostetrica. E pitdi questa fosse trovata da un donna, che
e nel suo periodo fertile, e quella stessa serésserconcepita Federica Rossi. Allora io
avrei una forte convinzione, che ogni qualvoltacéa® una forte somma di soldi in un
angolo di una clinica ostetrica, potro avere latezma di poter beneficiare una uomo
futuro. Invece, se io fossi un sadico assassinb sto di lasciare la forte somma in
bancone di cento euro, avessi lasciato un piccatzlettino contenente esplosivi, con la
guantita giusta per eliminare uno, non una grandgmifa di uomini, ma soltanto uno, e

guesto pacchetto fosse trovato dalla stessa danqmicho esempio nel suo periodo fertile,

227 per un approfondimento nella discussione si vebdanReimer, Martin (2000), “Feti umani, persone e
diritto all’aborto: verso il potere assoluto deiti?§ in Etica della procreazione. Contraccezione,
fecondazione artificiale, Abortqtrad. Ellero Babini), Pontificia Universita Latmense, Roma 2000, pp.
151-194

228 Cfr. in Harris, J.pp. cit, pp. 109-110

229 Cfr. in Luna F. e Manterola, J. (2004). cit, p. 135
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e questo poi esplodesse e la donna morisse, gllota essere convinto di avere
fortemente danneggiato Federica Rossi.

Perché troviamo semplicemente ridicoli questi dsengi? Perché non utilizzano un
criterio minimo per identificare un essere umamoqgiiesto caso Federica Rossi), sia per la
realizzazione di un beneficio, sia per arrecarglidanno: ovvero il suo corgd’ Di fatto

se io chiedessi a qualcuno: chi e Federica RosstbW®e Federica Rossi? Le risposte
necessariamente sarebbero: e questa Federica Rossi, Federica Rossi 0 € qui la
signorina Rossi, indicando un essere umano delrgefeamminile. Con questo pero
rispondiamo in modo parziale. Una risposta piu detapla daremo considerando il caso
C.

Luna e Manterola discutono in questo modo il caspr@posto da Harris:

“Per tentare di esplicare perché in questo termo da donna attua in forma
corretta, Harris elabora un argomentazione divetsinclude i casi precedenti.
Harris segnala che lingiustizia che le tre donaeano trattato di aggirare e quella
di trarre al mondo sofferenze non necessarie. QoEsto nuovo argomento non
considera l'individuo nei sui diversi stadi (pregmna e persona) e i benefici e i
danni che possono essergli occasionati, bealata lo stato o situazione del mondo
e I'impatto che avrebbe introdurre in esso dellawa sofferenza

Ognuna di queste donne ha scelto di portare al mandiglio sano invece di uno
menomato nel momento che a loro sembro che potrelfado. L'ingiustizia che
tutte tre tentano di sfuggire &, quindi, quellardire sofferenza non necessafi”.

Luna e Manterola assumono acriticamente I'argonzéomia di Harris riferendo che C
include i casi precedenti, ma questo e falso. donnon fanno riferimento a un dato
importante,cioé che i casi proposti da Harris nonosequivalenti tra di loro. Possono
sembrare contenuti in C, soltanto perché condivadglh stessitopoi, cioe narrano scelte

riproduttive, ma questa inclusione e soltanto apmp@: Questa equivalenza o

230 Adriano Pessina commenta a questo riguardo: “Latrakta del corpo umano permette anche di
rispondere a coloro che negano che esista un amieiddove si uccidsoltantoun essere umano che non
manifesterebbe caratteri di persona: infatti anche quando <iide una persona (cioé chi manifesta i
caratteri dell'umano, l'autocoscienza e cosi via)czide un essere umano (e questo mostra l'instarsia
della separazione tra la nozione di persona umagaedia di essere umano). Se la persona non fosse
gualcuno, se non si identificasse con I'essere wmara fosse soltanto un insieme di proprieta, lodio

non sarebbe mai possibile, perché si pud ucciddews concreto vivente, un concreto essere umaap.
uccidere un uomo occorre sempre uccidere il supacdr(...) “Non & necessario elaborare una raffinata
antropologia per poter affermare che il riferimertita continuita corporea € cid che empiricamernte c
permette di riconoscere qualcuno, anche qualorasua vita psichica avesse perso consistenza e
consapevolezza” Cfr. in Pessina, A. (20@§), cit, pp. 92-93

Z1Cfr. in Luna F. e Manterola, &p. cit, p. 136
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proporzionalita & necessaria per la realizzazieeassaggi analogici e poter dedurre una
conclusione non errata. Abbiamo gia accennato &lprdposta argomentativa di Harris e
suddivisibile in due parti: una parte “tecnica” eau‘logica”. Adesso ci soffermeremo a
considerare quest'ultima. L'argomento di Harrisngalido — per quanto riguarda questa
sezione — perché di fatto viola le regole dellav@aione: non c’e parallelismo, né formale
né sostanziale negli esempi che propone. In segué&odiamo in considerazione i criteri

da lui utilizzati.

Possiamo affermare che gli esempi A e B propostiPdafit sono analoghi come
motivazione delle scelte (A : B) pur appartenendatigspecie diverse:
A----» si sottopone ad un trattamento e evita cnabie si ammali il bambino
concepito

B----» pospone il momento del concepimento

Facciamo pero una segnalazione. In realta non oléardifferenza neiopoitra A e B, le
“condizioni” delle donne sono alquanto simili, poéc a nostro avviso Parfit omette
qualcosa in A. Se la prima donna A deve sottopalrsiattamento € a motivo di una sua
“condizione”, perche se cosi non fosse non si ebpie allora il motivo di sottoporsi al
trattamento, come di fatto Parfit suggerisce cesdmpio B. Mentre gli esempi aggiunti
(C, D, E) che costituiscono la proposta di Haras rsono analoghi, né tra di loro né in
relazione a A e B. A sostegno della nostra afferamezriprendiamo in considerazione le
motivazioni dell’agire dei diversi esempi (A, B €,Qe scelte negli esempi vengono
motivate diversamente:

A----» la disponibilita e la semplicita di un trambento rende doveroso sottoporsi ad
esso,ai fini di evitare che il bambino abbia un handicap (Harekansua lettura
aggiungequindi che sia sano)

B----» la sua “condizione temporanea”, per cuiédente posporre il concepimento
ai fini di evitare che un ipotetico bambino [Harris utilizaatenzial¢ abbia un
handicap (Harris nella sua lettura aggiuggendi che sia sano)

C---» abortisce un bambino ammalato di spina biidé&ni di non far nascere un
bambino con un handicaguindi di avere la possibilita di “cercare” un altro
bambinopotenzialesano.
Se teniamo conto che I'analogia € una proporziopeneariamente una ragion matematica
del tipoad es. 6: 12 : 12 : X, l'ultimo elemestmonosciuto € deducibile (24). Dunque, nel

pensiero analogico applicato ai casi (A:B:C), cviibbe essere la ripetizione dello stesso
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motivo o rapport®’ in contesti diversi; in questo modo, si capisamportanza che ci sia
un primo elemento condiviso e sul quale abbiamaotamsistito, perche — nel modo di
proporre di Harris e di Luna — se siamo d’accorda d punto di partenza, e il loro
ragionamento € analogico e hanno dimostrato i ggssehe rendono evidente questa
similitudine — anche se i casi sono diversi tréodd — dunque dovremmo essere d’accordo
anche con le loro conclusioni. Questo si fonddidat della possibilita di universalizzare
0 meno elementi diversi, cioe, I'unica possibilitatrattare X contrariamente da Y e la
dimostrazione che ci sia qualcosa di rilevante q@drio posso affermare che#X,
altrimenti possiamo fare il ragionamento oppos®,us X = Y dunque il trattamento
riservato a X sara quello che dard a Y. In questact caso, il passo consequenziale
(“quind?’) tra I'agire di C ai fini di avere un bambino chen abbia un handicap, non si
applica rispetto alla proporzionalita delle motivem dell’agire di A e B, e di conseguenza

per quanto riguarda la motivazione della scelta, ¢i®é passaggio analogico tra B e C.

La mancanza di equivalenza tra gli esempi A, B & @alesa, pero, per altri due motivi.
Primo, Harris asserisce che: C e equivalente a iBhpotutte e due decidono don
attualizzareun individuo umano potenzi&f& destinato a nascere con gravi menomazioni.
Il termine “non attualizzare” come categoria chggraippa B e C é piuttosto ambiguo
poiché B decide di non concepire, mentre C deciddbdrtire. Questa ambiguita € anche
legata all'utilizzo — anche esso ambiguo — di quethe Harris considera come
“potenziale®**. Mentre in B I'individuo umano potenziale che naTra concepito & sotto

I'accezione statistica, di quella della probabibtia possibilita logica, il termine probabile

%32 |n un brano della filosofa inglese Dorothy Emmetdmento che apporta validita all’analogia & coistit
dalla sufficiente similitudine del rapporto chevsiole stabilire, a tale proposito I'autrice comnzeritNella
logica dell'induzione, l'analogia significa ragiomanto tra casi paralleli. Noi sosteniamo una certa
somiglianza di relazione o di proprieta da partealtiuni, e che la somiglianza di ulteriori relazian
proprieta & probabile. L'argomento quindi che pumniana ipotesi occorre essere ulteriormente tegtajo
L’'analogia pud essere utilizzata anche per far gereruna relazione da esporre in un contesto diyvehe
puo essere piu familiare, o uno in cui la rilevadeirapporto pud essere visto senza pregiudigiparabole
sono ricorsi analogici di questo tipo. (...) Se talalogie possono essere argomenti nonché illustradi
qualcosa di conosciuto o in parte noti per altritimpo dipende dal fatto che il rapporto illustrato &
sufficientemente simile entrambi i casi, per poter trarre ulteriori ctusioni da un caso ad altro.” Cfr. in
Emmet, Dorothy M., The Nature of Metaphysical Thinkinflacmillan & Co. Ltd., London 1949, pp. 6-7
('enfasi & nostro)

233 Harris utilizza come sinonimi pre-persona e indiid umano potenziale: “Se facciamo distinzione tra
individui umani potenziali o pre-persone e individmani che sono persone reali, troveremo una ildes
asimmetria tra i vari danni e benefici che posstoezare loro (...).” Cfr. Harris, Jgp. cit, p. 109 Noi
utilizzeremo nella nostra argomentazione il secardmine (individuo umano potenziale).

234 per Harris il termine potenziale & problematicle riguardo dichiara: “Uso il termine pre-persqrex
mettere in chiaro che I'«argomento di potenzialitibssia quello secondo cui I'importanza morale
dell'individuo € legata alle sue potenzialita dilgppo, ai miei occhi non ha nessun fascinbitlem p. 109
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in C é relativo all'individuo umano in sviluppo, wro un possibilgia avviatoe questa e
una differenza non da poco. Per illustrare meglianlancata equivalenza che stabilisce
Harris tra C e B possiamo affermare che — nel agasoi io mi sposassi e stia preparando
I'elenco degli ospiti e il mio scopo e quello dimdare partecipare qualcuno al mio
banchetto di nozze — la sua proporzione sta aajebkk c’'é tra la decisione di non fare
I'invito ad un ipotetico ospite poiché non mi stagatico e I'offenderlo nel banchetto per
la stessa ragione. Il primo rimarra potenzialeospitenon attualizzate- nel senso che non

partecipera ad esso —, il secondo se né andrasieute offeso.

La seconda ragione per cui non funziona I'equipaée “nell’ipotesi in cui tutte e tre alla
fine riescano ad avere un bambino sano, le conseguaorali delle linee d’azione sono le
medesime” tra gli esempi A, B e C é perché co®rfdo Harris equipara tre modi d’agire
che non sono uguali, in seguito dettagliamo:

A: sceglie di realizzare un trattamento sempliogr, @vere un bambino sano, e
come risultato del trattamento il bambino concepit;h manifestera I’handicap.
Cosi facendo previene l'insorgenza di un handioapel bambino.

B: sceglie di posporre il momento del concepimeotme risultato dell’astensione
nel periodo in cui € in una “condizione transitbriee trascorso questo,
ipoteticamente potra avere un bambino sano. Cosentb previene il
concepimento diin ipoteticobambino con un handicap.

C: sceglie di abortire il bambino malato, per avar&turo un altro bambino sano.
Cosi facendo eliminan bambino con un handicap.

Sebbene sia possibile stabilire un nesso propalgotra la scelta di realizzare |l
trattamento e il non concepimento, I'espressionéadeelta di C — I'abortire — non &
equivalente né alla realizzazione del trattamentd,all’astenersi di concepire per un
periodo di tempo. Non lo e in questo senso: sebbprimi due esempi sono illustrativi di
scelte che per cosi dire prevengono l'insorgenzBhdedicap, la scelta realizzata in C
elimina il soggetto portatore di esso. Con questssaggio, Harris elimina I'elemento di
rilevanza morale nei diversi casi, ovvero da upn lzncella la presenza di un individuo —
attraverso lartificio delle “premesse limitativez, il figlio, dall’altro che questo sia
destinatario dei benefici di una cura. Con que$tonento si capisce meglio il criterio

d’identificazione al quale abbiamo fatto cenno sgmioé che per una determinazione di
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un beneficio o un danno ad un uomo, il criterio imim per la sua identificazione € il suo

corpd>in ogni stadio del suo sviluppo.

Luna e Manterola nei confronti di Harris iniziand imtravedere dei problemi teorici nel
suo esperimento mentale soltanto con la presansiderazione del caso D, al riguardo
suggeriscono:

“In riferimento a questo ultimo caso, Harris sorgte con la sua risposta. Questo
autore argomenta che la quarta donna non puo afferome un’ aborto servira agli
interessi del figlio di cui € gravida, nemmeno agieressi di qualunque altro figlio
che lei abbia in futuro, visto che, in tanto la m@zione non sia cosi grave e cosi
terribile che fosse meglio per quella persona autuo per qualunque altra persona
che abbia quella menomazione — non essere maialdiglio che sta per nascere
gli interessa nascere. Qualsiasi sofferenza chiglid possa esperimentare per la
sua menomazione, sara inevitabile precisamentsereo che la donna non puo
avere nessun figlio che non abbia lo stesso tipme&nomazione. E, comunque
guesto figlio soffrira inevitabilmente, avra unaavdegna di essere vissuta. Allo
stesso modo delle altre tre donne, la quarta dapnareca pregiudizio a nessuno e
beneficia a qualcuno.

Tuttavia, Harris riconosce che questo e un casosastperché il figlio nasce con
una lesioneAl portare al mondo, conoscendo, un bambino con les®one che
potrebbe essere stata evasa, la donna lede iliglio.fPero, per Harris questo non
costituisce una ingiustizia. La donna sceglie dete il suo figlio ma con questo
non commesse nessuna ingiustizia verso di lui,ch@ ex ipotesi, vale la pane
avere la lesione in cambio dell’esistenza. Haritg@ con due nozioni diverse per
trasmettere queste differenze: la nozione di ledeweharm) e la nozione di
commettere un’ingiustizia (to wrongy®

Dedicheremo un paragrafo (3.3) all'analisi approitandi questa differenza tra il danno da
procreazione t¢ harn) e il torto da procreaziondo( wrong. Il successivo passaggio
nell’osservazione sull’'argomento di Harris, propoda Luna e Manterola e:

“In qualunque modo, non rimane chiaro perché nedoteeaso (quello in cui la
donna abortisce il suo figlio malato allo scopoadiere un figlio sano), Harris
considera che la sofferenza del bambino potengialen necessaria ed evitabile, e,
nel quarto caso (quello in cui la donna solameni@ @vere un figlio ammalato),
considera che la sofferenza sia necessaria e, gugrsiemente inevitabile. La
nozione disofferenza non necessari@n sembra molto chiara e introduce, al
nostro parere, certa incoerenza nella proposte&céedell’autore. Questa incoerenza
si pone di manifesto nell'inclinazione di Harri;gncriferimento a questo ultimo

%A nostro avviso, Harris assume parzialmente questerio: “Naturalmente c'@ un senso in cui chi sse
salvato la vita della nonna di Louise Brown avreblpecato un beneficio a Louise Brown. Ma di queste
azioni che hanno influito sulla persona non si plir@ chesono accadute Louise Brown, nemmeno se
questa ne ha tratto beneficio” Cfr. in Harris,ah, cit, p. 109 Harris non puo realizzare una assunzierea

del nostro criterio, se lo facesse cadrebbe in-eoidraddizione.

238 Cfr. in Luna, F. e Manterola, &p. cit, p. 137
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caso (e diversamente degli altri tre precedentigvare della liberta riproduttiva
dei genitori e a discapito della responsabilitaraguttiva di questi verso i loro
futuri figli.” 23’

Luna e Manterola fanno riferimento in questo bramajostro avviso, ad un bisogno di

“coerenza teorica” che Harris, nella loro opiniomen ha nella trattazione del caso D
rispetto a quella che ha offerto in C. Per lorm@assibile questa giustificazione di Harris:

«nel caso D la sofferenza e inevitabile e dunqlexiéo procedere con la gravidanza». La
perplessita di Luna e Manterola nei riguardi dirtéar che favorisce la liberta riproduttiva

dei genitori, a discapito della responsabilitaatorttiva — trova in questa concezione una
incoerenza notevole all'interno della sua teorigr@ongono diversamente: dafferenza

evitabilenon si applica solo al caso C, ma anche al caso D.

Luna e Manterola giustificano questo loro ragionatogrendendo spunto dal caso E, e a
guesto riguardo suggeriscono:

Harris propone: “questo caso e facile da tratthi@n c’é bisogno di considerare
perché la donna vuole un aborto. Non ci sono risihmenomazione e non
“rimpiazzera” il figlio abortito con un’altro in wndata posteriore. Questa donna
non fa nessuna ingiustizia contro qualcuno e namefi@a a nessuno. Non fa
nessuna ingiustizia contro nessuno perché ponendoafla vita del feto non lo
priva di niente che possa valutare e non benediciassuno perché non c’€ nessuno
a cui dia I'esistenza” Dunque, se la sofferenzabdehbino della terza donna [C] &
evitabile perché lei puo “rimpiazzare” al suo figlnenomato con un figlio sano o
per nessun figlio, poiché (tenendo conto di quelie Harris sostiene nel caso della
guinta donna) mettere fine alla vita di una persseraa rimpiazzarla non é cattivo,
quindi la sofferenza del bambino della quarta do@@ache essevitabile poiché
ella puo eleggere di non avere nessun figlio. Bera sofferenza del bambino della
guarta donna e evitabile, quello che giustificala decisione di avere un bambino
menomato non €, che per lei sia impossibile avigtestni, bensi che lei desidera
avere un bambino anche se questo avra una incapatit

Con queste affermazioni Luna a Manterola propongla sofferenza in D é anche essa
evitabile poiché la donna puo abortire come nel caso Cdiastificazione della sua
scelta di andare avanti con la gravidanza, nometdatto che non potra avere figli sani,
bensi che vuole avere quel bambino anche se éatfdfat e questo sarebbe per loro
ingiustificato poiché favorirebbe la liberta riptdtiva a discapito della responsabilita:

ovvero la non introduzione di sofferenza nel monrdan questo senso per Luna e

?*"Ibidem pp. 137-138
238 |vi, p. 138
29 \vi, p. 138
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Manterola Harris non e coerente teoricamente. Ntardl accorgimento su Harris — benché
falso anche esso — e limitato poiché si auto-canfiell'indicare che é “problematico”, ma
in realta con la loro obiezione all’'esistenza dedtofferenza inevitabile» cancellano la
nozione stessa. Questa cancellazione viene re@inzajuesto modo: per loro € sempre
possibile (doveroso?) abortire, e dunque la saffexee evitabile e come risultato non
viene introdotta nel mondo né la sofferermatabile né tanto meno quellmevitabile
Sotto un punto di vista utilitaristico, la propostiaLuna e Manterola sarebbe decisamente
piu efficiente di quella di Harris per quanto rigda la «non introduzione di sofferenza nel

mondo».

Fin qui abbiamo tenuto conto della modalita conguesti autori svolgono il ragionamento
(sotto forma di sperimento mentale) per dimostarga c’e di male nel portare qualcuno
all’esistenza in condizioni meno che favorevoli lgbiamo sollevato le incongruenze
principali. In seguito riportiamo un brano concugsidi Harris, che ci aiutera nella nostra
critica alle conclusioni di Harris , Luna e Mantero

“A questo punto possiamo abbozzare una conclugiwoevisoria sulla moralita
dell'interruzione selettiva della gravidanza e pitgenerale della scelta di mettere
al mondo degli individui. lo desidero avanzaredadche il principio di fondo che
unifica e spiega ela nostre intuizioni al riguamk vari casi considerati € che é
moralmente sbagliato introdurre nel mondo soffeeeenatabili. (...) Nel sostenere
che € moralmente sbagliato introdurre nel mondtesaize evitabili e nell'indicare
che la sofferenza e evitabile quando un individhe €, o sara, handicappato puo
essere sostituito da uno sano, ho assunto chepaadzabilita degli individui non
presenta problemi*°

Luna e Manterola ugualmente assumono che la “rimgpiailitd” degli individui non

contiene difficolta di tipo teorico e propongonactusivamente:

“Finalmente, tornando alla nostra distinzione @izitra decisioni pre-concezionali

e post-concezionali, sé possibile vedere come g@uesinostante includano il

problema dell’'aborto, non si limitano a questo. Bmrebbe che, anche per quelle
persone che sono contro I'aborto, in funzione dsldus morale che conferiscono
al’embrione o al feto, nella tappa pre-conceziendd bilancia dovrebbe inclinarsi

a favore della non introduzione nel mondo di seffiee evitabili (nel caso delle

malattie pit gravi)***

Una conclusione che noi non consideriamo plausibilehe senso non lo €? Nel senso che
ci sono uomini che soffrono, uomini malati o uonmmalati e sofferenti, e in questo senso

non € possibile introdurre la sofferenza nel momdlan esiste fa sofferenzg allo stesso

240 Cfr. in Harris, J.pp. cit, p. 127
241 Cfr. in Luna, F. e Manterola, J. (2004p. cit p. 144
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modo in cui non esistdd saluté¢, ma ci sono individui che soffrono o individuirgsache
potranno soffrire, ovvero la sofferenza esiste wargo gli uomini soffrono. In questo
modo la premessa della «rimpiazzabilita degli imii» presenta un serio problema,
dimentica una caratteristica importante del sdafricioeé che in relazione agli uomini é
unica e individual®? e questo aggiunge un’altra debolezza alle comeiusli Harris,
Luna e Manterola, e rende palese la loro limitaeteorica. E a causa di queste due
caratteristiche che ci risulta cosi difficile conege con certezza le ragioni per le quali un
altro soffre. Con cio ad uno e dato di sapere chaltio soffre, ma non di conoscere con
esso cosa produce la sua sofferenza nello spegifaradi piu, a volte nemmeno la stessa
persona che soffre lo sa. In modo tale che quékoocausa il conflitto tra lparte e tuttadi

un uomo specifico non € necessariamente lo staseni din altro si sente in pericolo,
anche quando condividono ad es. la stessa caust@ed. In tutto cio si vede la
principale difficolta della loro conclusione. Mesatpossiamo segnalare che I'eliminazione
della sofferenza come scopo dell'agire e indicativaun altro problema, quello della
rimozione della questione del significdtb— che si traduce nelle domande: a che pro?
Perché a me? — introdotto con la condizione disdffire, al quale facciamo qui soltanto

cenno.

L’indicazione dell’'agire come «non introduzione mebndo di sofferenza non necessaria»
puo essere in sé ambigua, poiché considera il mooohe un «serbatoio di sofferenze», al
quale, per il fatto di permettere irresponsabilreedtintrodurre delle sofferenze non
necessarie, vengono aggiunte altre a quelle cheonb, nel contenitore mondiale.
Probabilmente come metafora letteraria potrebbeidmare, ma come analogia non
funziona, perché non & realistica. E attendibileediamente, a nostro awviso, la
formulazione alla quale abbiamo fatto cenno altimidi questo paragrafo: «é sbagliato
cagionare una sofferenza, dunque é doveroso evidee soffrire qualcuno», anche se in

modo parziale.

242 gj veda Cassell, Eric J. (1995), “Pain and Suifgti in Encyclopedia of Bioethic&kevised Edition(a
cura di Warren Thomas Reich et al.), Simon & Satrustacmillan, New York 1995, vol. IV, pp. 1897-1905
243 Sulla questione di richiesta di senso che ponsofferenza e linvito ad accettarla o a combatténla
maniera autentica, si veda: Scheler, Max (1983)séhso della sofferenza”, wp. cit, pp. 35-74. Per una
lettura attualizzata del argomento della rimozide#ta domanda antropologica della sofferenza netesto
culturale odierno, in particolare di fronte alla neg si veda: Pessina, A. (2007), “Il contesto unalle tra
rimozione della morte e rimozione del limite”,ap. cit, pp. 71-91
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Nello specifico delle scelte procreative la conidose di Harris, Luna e Manterola,
secondo il nostro parere, e difficilmente atterldigpoiché e equivalente all'indicazione di
non “introdurre” nel mondo individui che soffriramne questo e discutibile per due
motivi: da un lato, essendo che non c’é garanzia pbrtando un individuo sano
all'esistenza, egli non soffrira, perché — ribadiam si pud soffrire anche senza essere
malati; dall'altro, se il termine “introdurre”, pefarris e Luna, in realta vuol dire non
concepire, non generare 0 non partorire individ@ mevitabilmente soffriranno, occorre
fare delle distinzioni in questa affermazione. Arho detto che la nostra formulazione é
parziale, e lo & per questa ragione: il non cag®nea sofferenza a qualcuno non puo
comportare o coincidere con I'eliminazione di qoegtialcuno (come ad es. neicasiC e E
proposti a Harris), poiché con la “cancellazionBadsofferenza” si elimina chi sofff& o

piu specificamente chi potra soffrire. Non e podsjbinvece, — facciamo notare — la
cancellazione della vita di qualcuno, per lipatetimotivo che questo soffrira in futuro.
Questo non potra mai essere considerato una eliinma preventiva della sofferenza.
Seguendo un motivo come questo, semplicemente miovoeastenerci da tutto quello che
nell'avvenire ci farebbe soffrire o ancora, facilme non genereremntout courtper il solo
fatto di pensare che portando all'esistenza qualaaffrird*>. In queste situazioni occorre
realizzare un bilancio di beni (tra la vita di duffre e la condizione di sofferenza) nel
quale il peso maggiore, diversamente da come pmhpana e Manterola, lo avra la vita di
chi soffre; diversamente con la giustificazionestiminare la sofferenza — anche sotto le
mentite spoglie della pieta —, si elimina chi seffta responsabilita dei genitori non puo
essere circoscritta ad una prevenzione della svfter, se si trovano nel dilemma di
portare all’esistenza uno che soffrira, ma allatadia dell’'esistenza del figlio proprio
perché sofferente. Vale inoltre quanto abbiamoodstill’eliminazione preventiva della

sofferenza. Questi approfondimenti valgano comelosioni provvisorie.

244 Un intervento per «eliminare la sofferenza» now piustificare I'eliminazione di chi soffre, propri
perché si giustifica soltanto nella salvaguardiackii soffre. Adriano Pessina, a riguardo di quelle
giustifica gli interventi sul corpo, propone: “Dedsto, qualsiasi prassi medica che operi sul carpano si
giustifica in quanto tende proprio a salvaguardasistenza e la salute di quell'io che, pur noseeslo solo
corpo, soffre con il suo corpo e per il suo cofdon sono mai le astratte qualita personali ad abe®gno
di interventi e di cure, ma le persone corporee,adncretamente esistono e si sviluppano, nascoes;ono
e muoiono” Cfr. in Pessina, A.(2008). cit pp. 92-93

25 Si potrebbe obbiettare alla nostra proposta cleteesn fenomeno di riduzione della natalita, nieate e
verificabile, in numerosi paesi che si trovano gotisti a dittature o attraversano lunghi periodicdsi
economiche. Un’obiezione che potrebbe essere espnresl modo seguente: “in questi casi i genitori
prospettici si astengono di generare piuttosto mréare qualcuno all’esistenza, il quale vivrebb&osun
regime dittatoriale o in assenza di condizioni exoithe favorevoli. Tale sarebbe un esempio ragioleedi
non generare per non portare all’esistenza qualcbhecsoffrira”. A nostro avviso anche in questoocssno
valide le ragioni che abbiamo offerto sopra.
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Se, invece, Harris (1997) e Luna (2004) con tagers intendono non introdurre uomini
malati perché sofferenti, questo e altrettanto lemohtico, e rispondiamo loro che e
necessario realizzare una distinzione tra il dowkreentare di eliminare una malattia e
I'eliminazione di uomini malati. Di fatto questastinzione solleva e, a sua volta, indica la
soluzione di un problema: quello di stabilire s@ wita malata € pur sempre una vita degna
d’essere vissuta, anche quando la malattia si stealfiorizzonte d’esperienza del malato
come sofferenza. In altre parole pone di fattodasgione dell’'uguaglianza tra gli uomini,
se I'essere malati ci fa 0 no uguali, e se questoid 0 meno una qualche differenza tra di

noi.

Su questa linea possiamo aggiungere qualche aserwazione sul nesso, nella proposta
di Harris, Luna e Manterola, che viene stabilitonmodo implicito tra I'elemento della
perdita d’integrita come elemento che induce altdfesenza e l'impossibilita di
ristabilimento di un equilibrio tra lparte e il tuttoprodotto da questa perdita. In altre
parole, il collegamento che essi stabilisconodradzione di sofferenza e la condizione di
menomazione, € di una tipologia che, secondo iltraoparere non puo essere,
semplicisticamente, intesa soltanto in chiave diioe-manifestazione. A nostro avviso,
c’é qualcosa di piu sostanziale in questa propasteioé in collegamento con l'origine
della sofferenza, che puo essere identificata (uleosservatore esterno o dal proprio
soggetto che soffre) con la perdita della propngegrita o con la minaccia di quella
perdita. Dettagliando ancor di piu, la sofferenma pssere indotta dalla perdita (conflitto
tra parte e tuttyp dell'integrita, dell'incolumita o della coesiordi quello che si e, e
secondo il nostro parere, e con questo coincidiaamEric Cassel, € possibile affermare
che la sofferenza persiste nel tempo come condizimrentre non c'@ una restituziéffe
un ristabilimento di questa condizione di mancatagrita, di assenza di equilibrio o, piu

semplicemente, svanisce la minaccia che ci fa tefagperdita.

I punto al quale indicano Harris, Luna e Manteraa I'impossibilita di questa
reintegrazione, ovvero che nei casi delle menonmmazeo manifestazioni di malattie

d’origine genetica (Luna ad es. fa riferimento &lupiu gravi) I'eventualita di ristabilire

248 Cfr. in Cassel, E. (2005p. cit, vol. IV, p. 1899
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questa condizione non avverra pit, e con cio laizione di sofferenza non passéfa In
qguesto modo la loro conclusione di per sé non eurddsle dai due elementi che
teoricamente la sostengono: il primo, che l'avaresim della scienza, oggigiorno, per
quanto riguarda la possibilita di guarigione daua& malattie genetiche € limitata al
trattamento delle manifestazioni patologiche deilattie e il secondo, la congettura che
I'integrita (intesa in un falso senso di compiutezzpienezza) di quello che ci fa uomini
venga, per cosi dire, meno, con la manifestazioredcdne malattie genetiche. A nostro
awviso, non puo essere dedotta l'impossibilita dtabilimento della condizione di
sofferenza né da uno, né dall’altro elemento e nemindalla presa in considerazione dei

due insieme.

Il quesito posto da Harris, Luna e Manterola, edriaibile in questo interrogativo: puo la
sofferenza (intesa come identica a un’altra noziate e diversa da essa, quella di
malattia) ridotta a nonsenso, impoverire, 0 addid cancellare — come € nel caso della
proposta dellavl — la dignita di una vita umana? La risposta dirldat.una e Manterola,
che poggia su una concezione utilitaristica dettioo per cui questa dignita é riducibile ad
una “gualita” calcolata in termini di piacere e @@, la loro risposta &€ senz’altro
affermativa. Nella nostra trattazione prenderenmoseéguito in considerazione proprio
questa possibilita di “calcolare” — attraverso utarxrio dell’esistenza — mettendo a
confronto le soddisfazioni e le frustrazioni, chemospettano nell’esistenza di un uomo
che non é in grado di rispondere alla domanda sadavita valga o0 meno la pena d’essere
vissuta. Per la realizzazione (della presa in cmmazione) di questo bilancio, seguiremo |l
seguente percorso: stabiliremo inizialmente unméssrico tra I'utilitarismo di Stuart Mill

e i presupposti teorici di Harris (1997), Luna entmola (2004), che ci permettera di
comprendere meglio i criteri utilizzati per la reahzione dell'ipotetico bilancio
dell’esistenza. In seguito, stabiliremo i criteerpa realizzazione di esso e proporremo dei
contro-argomenti che mettono in discussione i duercproposti dai sostenitori delial,
ovvero quello che importa nella realizzazione dieineio € che questo sia soddisfacente, e

che la vita va misurata in funzione del raggiungitoedi un fine.

47 Questo & un classico esempio di presunzione, ${atina e Manterola, ragionando in tale modo

attribuiscono certe proprieta ad un individuo péatto di trovarsi in certe circostanze, ad es.marito della
madre si presume sia il padre del bambino” o quallacomune: “ogni uomo & presunto innocente”, sono
quelle verita presunte fino a prova contraria. Tatelo di ragionamento € proprio dell’'ambito giuciali
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2.3.2 Come misurare la validita di una vita? Crétial criterio del bilancio soddisfacente

Proseguiamo ad esaminare del secondo criterio ewmrndinare la “commensurabilita
dell’esistenza” e se essa sia degna d’essere &igsidle proposito Harris, suggerisce:

“Per gli individui incapaci di avere una preferenmavece,il problema di come
valutare se la loro vita meriti di essere vissugv'@ssere risolto chiedendosi se
tale vita presenti un bilancio favorevole di sodidisoni contro frustrazioni. Non si
puo risolverlo contando su gli interessi fondaméntandannati ad andar delusi,
perché un individuo puo avere un’esistenza felig@gsistenza soggettivamente

degna d’essere vissuta, anche nel caso i cui nmakressi fondamentali vadano

delusi??*®

Tenendo in considerazione il criterio che utilizarris per la determinazione se la vita
meriti di essere vissuta, la regola da seguirevadutare I'esistenza di qualcuno — che
prospettivament&® si conosce essere portatore di una malattia geneté quella in cui,
realizzando un bilancio, le soddisfazioni sono nagglell'insoddisfazioni. Solo nei casi
in cui questo bilancio e soddisfacente, alloraita di questo bambino € degna d’essere
vissuta. Si potrebbe dire che secondo un’ottica té che e effettivamente importante
nella vita di qualsiasi uomo € quello che riessp@imentare, e la coscienza che possiede
di quelle particolari esperienze (cioé soddisfazfrustrazioni). Con I'analisi che faremo
in seguito vogliamo evidenziare che se non e pibsdd realizzazione di questo bilancio
per un uomo che € in grado di rispondere afferraatente alla domanda sul valore della
propria vita — seguendo il criterio del bilanciwdaevole dell’esistenza —, se non é valido
per chi puo rispondere allora non sara valido nenoeer quelli che non sono in grado di
rispondere, ovvero quelli che Harris — erroneamenthiama individui incapaci di avere

una preferenza.

Esponiamo, allora, un caso ipotetico per considerlr proposta del «bilancio»
soddisfacente di Harris (con esso ci rifacciambdat di R. Nozick contro I'argomento

utilitarista) in cui presenta l'idea di una «macehdell'esperienz&>>

248 Cfr. Harris, Johnop. cit, p. 154 (il corsivo & nostro)

249 Sj tenga conto che Harris, come abbiamo gia indjca@alizza la proposta del bilancio soddisfacente
come criterio per valutare se sia morale o mentapmiqualcuno all’esistenza (decisioni pre-conaedip o
permettere di continuare ad esistere (interruzealettiva della gravidanza). Luna e Manterola seguo
stesso criterio nelllambito delle decisioni riprdiiiee. In questo senso si intenda «prospettivanyente

#0Cfr. in Nozick, Robertop. cit, pp. 45-46
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“I neuropsicologi eccezionali potrebbero stimolaiticervello in modo che
pensiamo e sentiamo di scrivere un grande romansatrjngere un’amicizia, o di
leggere un libro interessante. Per tutto il tempdeggeremo in una vasca, con
elettrodi attaccati al cervello. Ci collegheremqguesta macchina per tutta la vita,
programmandone in anticipo le esperienze? Se cti@mno perché non riusciamo
ad avere esperienze desiderabili, si puo supptanaprese commerciali abbiano
indagato esaurientemente le vita di molti altristamo scegliere con cura nella
loro vasta biblioteca su tali esperienze, selezidnde esperienze della nostra vita
per, diciamo, due anni. Passati due anni, stareewd mhinuti o dieci ore fuori dalla
vasca, per selezionare le esperienze dei npstgsimidue anni. Naturalmente,
mentre siamo nella vasca non sappiamo d’esserpetiseremo che tutto stia
realmente accadendo. Anche altri possono collegemsiavere le esperienze che
desiderano, quindi non € necessario che stacchibmastro collegamento per
permettere loro di servirsene. (Non chiedetevifahh funzionare le macchine se
tutti si collegano). Vi colleghereste a quella ntaoa??**

Se fosse possibile una macchina del genere, pioketie il bilancio di Harris delle
«soddisfazioni e frustrazioni» avrebbe sicuramegtendi possibilita d’essere molto
favorevole, visto che sarebbe possibile programreapgoprie esperienze. Nel bilancio si
potrebbero pianificare ogni genere di soddisfazienvolendo, sarebbe anche possibile
eliminare ogni genere di dispiaceri, delusioni quietudini ed il conteggio finale (se
questo avverra ogni due anni, ogni dieci anni namg@ortante) sarebbe sempre a favore
delle esperienze soddisfacenti. Ma cosi facendagdsibilita che si potrebbero attuare con
la «macchina dell’esperienza» andrebbero nel madeoui ogni uomo che si collegasse
vorrebbe che andassero. Ad es., ci potrebberoeestsgyli individui che probabilmente
progettino un periodo in cui non dovranno prendeede decisioni. Nella durata del
collegamento, le loro vite avranno I'opportunitandin dovere scegliere. L'importante per
loro non sara la tipologia delle esperienze fattdeocircostanze in cui queste si
svolgeranno, ma che tutto il percorso di quei duBegi anni sia impostato in modo tale
che le circostanze che sperimenteranno facciacioesiion essendoci le scelte, non ci siano
i possibili risvolti negativi e, dunque, nemmeno delusioni né le frustrazioni. Sara
qualcosa di simile ad una percorso lineare stapoiché non ci saranno cambiamenti o
risvolti inaspettati nel corso del tempo del callegento. E vero che non avranno in questo
modo la possibilita di avere delle soddisfaziomyanienti dal scegliere qualcosa, ed avere
dei risultati positivi, ma questi soggetti desideraina sospensione decisionale transitoria
per il periodo di congiunzione con l'apparecchi@lendo disporre di una cessazione

dell’esperienza non fatta prima e che consideraoessaria o utile per sé stessi. In questo

*1bidem p. 46
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modo, il loro bilancio sara considerato per sesstesddisfacente, anche se per altri non lo
sara affatto, poiché non ci sono le soddisfaziosadptte dalle scelte nel periodo; sara un
«bilancio neutro», poiché non hanno aggiunto insfddioni a quelle che

precedentemente avevano es peri mentato.

Nel caso in cui cio che importasse agli uomini éosslo un «bilancio soddisfacente» della
propria esperienza, allora perché non collegatairabcchina, se con essa le garanzie di
soddisfazione sono alquanto grandi? Probabilmentdesta ribrezzo una cosa simile,
poiché per gli uomini é piu importante qualcosadilierso, nonostante le possibilita di
esperienze soddisfacenti proposte e provate camatichingegno. Possiamo addurre,
assieme a NoziéR? alcune motivazioni per rifiutare una cosa simigeprima ragione per
bocciare una opportunita di questo genere e lacdifd che troviamo nel tentativo di
separare il nostro realizzare le cose e I'espesigitavata da questo agire: &€ impossibile
una disgiunzione tra I'agire e I'esperire quel &xeciamd®. Noi vogliamo realizzare certe
cose e non solo avere I'esperienza o I'impresstraverle fatte. Nel caso in cui, ad es.,
'uomo collegato alla macchina abbia scelto defipegienze di un uomo che viaggia per i
mari del mondo in barca a vela, pari ad un periagiaale al collegamento, e poniamo che
queste saranno dell’esperienze emozionanti e megeaganti per uno con un forte
desiderio d’avventura. Dopo il periodo di connessionel caso in cui qualcuno
domandasse se lui sia un marinaio 0 un avventurisega possibile rispondere
affermativamente? E molto probabile che per essarenarinaio o un avventuriere non
bastino, appunto, le esperienze di qualcun alt@,oecorreesserlorealmente. Magari |l
tempo trascorso connesso vale poco per fare dnlunarinaio avventuriero, per cui adesso
possiamo apportare una terza ragione: noi vogligivere, non soltanto fare esperienze
soddisfacentr’, anzi I'esistenza & la condizione per realizza®@ollegandoci alla

macchina rinunciamo all’'una e all’altra.

%2 Robert Nozick conclude il ragionamento sulle mationi per non collegarsi alla macchina in questo
modo: “Forse desideriamo proprio vivere (verbovaltinoi stessi, in contatto con la realta. (E qudst
macchine non possono faper noi)” Cfr. in Nozick, Robertop. cit, p. 48

33 Al fatto di esperire ci sono alcune rare ecceziadi es. sussistono strani casi clinici d'impodisibi
percezione di certi impulsi nervosi come risultdianalattie neurodegenerative.

54 Robert Spaemann, in un caso simile alla macchétizesperienza di Nozick, fa un esempio di macchina
che produce uno stato di euforia costante e dardino allo spegnimento della medesima, come rigadkrd
filosofo inglese Richard Mervyn Hare che comment&e, seguendo Hare, chiamiamo felice colui il qual
saremmo pronti a scambiarci, allora non vi &€ dubti@e questuomo euforico non & felice” Cfr. in
Spaemman, RoberEelicita e benevolenzgtrad. Matteo Amori), (Filosofia morale; 1), Vi Pensiero,
Milano, 1998, p. 58

96



Un altro elemento che funge come contestazionéadwetissibilita teorica del «bilancio
dell’'esistenza» e I'argomento di Stuart Mill suliifferenza soggettiva per misurare la
soddisfazione:

“Ora é fuori discussione che, data una uguale aamzs di due tipi di vita, e data
una eguale capacita di apprezzarli e di goderenalit]a nostra preferenza piu
marcata a quello dei due che impegna le nostreitguaill elevate. Ben poche
creature umane acconsentirebbero a essere tramiotate animale inferiore,
neanche se si promettesse loro di potersi concedtre piaceri di quell’animale:
nessun essere umano intelligente acconsentirebdbe@tare uno sciocco, nessuna
persona istruita vorrebbe essere un ignorantepunagsersona dotata di sentimenti
e di coscienza vorrebbe essere egoista e mesduitche quando fossero tutti
convinti che e piu soddisfatto lo sciocco, I'ottusal furfante per cio che ha, di
guanto lo siano loro per cio che a loro e tocchimn rinuncerebbero mai a quel di
piu che possiedono rispetto a lui, neanche in camél piu completo appagamento
di tutti quei desideri che hanno in comune con@d&.mai dovessero pensare che si,
che potrebbero rinunciarvi, sarebbe solo in momdinitafelicita cosi estrema, che
per sfuggire scambierebbero cid che hanno per igsalaltra cosa o quasi, per
guanto indesiderabile ai loro stessi occhi. A usees di facolta piu elevate occorre
di piu per essere felice; egli € probabilmente capdi sofferenza piu acuta, e
certamente € piu vulnerabile di quanto non lo si@ssere di tipo inferiore; ma non
per questo, e malgrado tutti gli svantaggi, potrai rdesiderare davvero di

precipitare in cid che sente come un grado inferibresistenza®®®

Per Mill, 'argomento si incentra sulla domandaguardo della differenza di qualita tra i
piaceri e conseguentemente alla preferibilita dti q@aceri ad altri. Il fatto che alcuni
siano preferibili ad altri dipende, per Mill, dalapacita piu allenata di «gustarli» dei
«conoscitori»: “Se coloro che hanno una conoscenadificata di entrambi pongono uno
dei due tanto al di sopra dell'altro, da preferiplar sapendo che a esso si accompagnera
una maggior dose di insoddisfazione, e non acedtbero mai in cambio I'altro piacere
quale che fosse la sua quantita (.%%"In questo modo, per Mill una vita & preferibile ad
un‘altra in virtu delle capacita che questa possiidgustare, di apprezzare e di godere
impegnando le sue qualita piu elevate. A questsardp John Harris e i suoi seguaci sono
coerenti con la nozione @eersonadal medesimo Harris proposta, che dipende dal thtto

essere capaci di apprezzare la propria esistenza.

Prendiamo in considerazione questo argomento milliger sollevare una difficolta nel
criterio del «bilancio soddisfacente dell'esistenzim questo modo mettiamo in risalto un

dettaglio importante: la soddisfazione & soggetevagnuno misura la soddisfazione
semplicemente in modi diversi. Si potrebbe obiettelne Mill mette a confronto delle

25 Cfr. in Mill, John Stuart (2007)p. cit, p. 243-244
%% |bidem p. 243
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qualita morali come l'essere egoista o I'esserechias con il fatto di essere istruiti e
dotati d’alti sentimenti, mentre Harris utilizzarakriteri come la preferibilita dell’'essere
malati 0 meno. Tuttavia questa critica non corngf@al vero poiché, a nostro avviso, il
criterio di Harris € un altro; d’altronde sarebhbatjpsto complesso misurare e stabilire
degli ipotetici livelli di handicap prodotti comesultato della manifestazione delle malattie
d’origine genetica e costituire una relazione difgribilita in corrispondenza ad essi. Tale

misurazione diventerebbe in questo modo piu facikeneontestabile.

Il criterio proposto da Harris e coincidente coeslto favorevole del calcolo finale delle
soddisfazioni e frustrazioni. La nostra intenzienguella di rilevare che, a dispetto del
fatto che sia possibile affermare la preferibitigl’avere degli elevati sentimenti all'essere
meschino, o che sia preferibile I'essere intelligead essere uno sciocco 0 ancora che sia
preferibile I'essere sani all’essere malati, noralgettanto possibile indicare la stessa
univocita all'interno di quello che é I'essere sisfiatti. Ad ogni buon conto, il «bilancio
dell’'esistenza» per gli uomini con «facolta piuvale» rischia d’essere, da questo punto di
vista, poco favorevole, se queste facolta presupmom maggiori bisogni per essere felici
e una vulnerabilitd piu intensa alla sofferefiZaln questo modo aggiungiamo un altro
argomento, perché a volte il risvolto della soddigine in chi ha qualita «elevate» e
proprio I'essere piu esposti alla sofferenza. Ltuad psicologia o la chimica dei
psicofarmaci potrebbero inoltre manipolare quedidarcio»: la eventualita che questi
ultimi attuino, come delle “macchine dell’esperiatzil raggiungimento di certi stati
psicologici di stasi insensibili, &€ stata accertataes. in alcuni ansiolitici.

Proporre che il bilancio dell’esistenza abbozzato Hhrris abbia punti di coincidenza

teorica con l'utilitarismo proposto da Stuart Milh presumibilmente bisogno di ulteriori

chiarimenti. A questo proposito € necessario reafz un inciso e tener presenti altri nessi
teorici tra lawl e la proposta utilitaristica di J. S. Mill che cémmoto si nutre di un

contesto teorico benthiaft8 Proponiamo a riguardo del concetto di “commertsilita

57 Con questo non vogliamo negare che per alcuni nicsi, di fatto, pit difficile che per altri raggigere
stati di soddisfazione rispetto alla propria vitaa vogliamo semplicemente mettere in luce la diffic

teorica del criterio utilizzato da Harris per ildicio della propria esistenza.

28 gj sta facendo riferimento alla ripresa del ppiwidi Jeremy Benthan (fondatore dellutilitarismué

parte di Mill, del calcolo dei piaceri con una deri‘qualitativa” dei medesimi. Mill al riguardo dptincipio

utilitarista e della considerazione della quali diaceri afferma: “Riconoscere che alcuni tipipikceri

sono piu desiderabili di altri & del tutto compagikzon il principio di utilita. Sarebbe assurdgpaorre che la
valutazione dei piaceri dipenda delle quantita,ngigainvece per valutare tutte le altre cose si gieim

considerazione anche la qualita, oltre alla qual@dr. in Mill, S. J.(2007)pp. cit, p. 243
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dell'esistenza” nellavl proponiamo una citazione del saggio di Mill sullitarismo, dove
emerge in modo particolare la questione relativarigrio, in virtu del quale una vita é
desiderabile — se teniamo parimenti conto del rovitautilizzato da Harris per la
realizzazione di un bilancio positivo dell’esistanne troveremo delle similitudini — per
un’assenza di dolore e per la presenza in sovrapgaddisfazioni:

“Come si e chiarito sopra, secondo il principiol@ehassima felicita) fine ultimo,

in rapporto al quale e in vista del quali tuttedéire cose sono desiderabili (tanto
se consideriamo il nostro proprio bene oppure quelegli altri), consiste in
un’esistenza il piu possibile assente dal dolofepéu possibile ricca di godimenti
sia per le quantita sia per le qualita: dove ildmadi prova della qualita, il metro
per misurarla a fronte della quantita, sta nellefgrenze assegnate da coloro che
sono meglio forniti di strumenti di confronto, grazalle opportunita offerte loro
dall'esperienza ma anche grazie alla loro abitudatiiautoconsapevolezza e

all’autoconservazione. Siccome € questo, secongunione utilitarista, il fine
S 259
a

dell'agire umano, € necessariamente anche il pdaramella moralita.
Nei confini teorici in cui Mill pone il fine ultimalell'esistenza e il criterio per considerare
il bene proprio e quello altrui, riscontreremo pula proposta di Harris due elementi
rassomiglianti: da una parte, il medesimo critguier determinare se una vita merita
d’essere vissuta e, dall’altra, il criterio perdige morale nei confronti dei futuri figli. Di
fatto, Harris considera immorale I'azione che ‘@uluca sofferenza inutile nel mondo”,
come abbiamo gia delinedtf e anche la proposta utilitaristica consideraalpelamente
al conseguimento della felicita, una prevenzionfimkelicita e della sofferenza come
principio dell’agire. Una comunanza di criteri tebche secondo il nostro parere non deve
essere considerata marginale, poiché, nella pragestica dellawl, il criterio utilizzato
per determinare se una vita meriti d’essere viseutaeno rappresenta un punto nodale

nella struttura teorica stessa.

A nostro awviso, nel bilancio dell'esistenza prdpoda Harris c’é una sostituzione del
concetto di «soddisfazione» con quello di «vitascita», intendendo sinteticamente che
solo per i soggetti che non sono in grado d’ap@ezfa loro vita con un bilancio non

favorevole di soddisfazioni rispetto alle frustaaila vita non meriti d’essere vissuta.
Cioe porta alla conclusione, fatta questa sostihezi che chi non puo governare il proprio

corpo —perché € menomato, perché non possiedecdpléeita di gustare e d’apprezzare —,

29 |bidem pp. 247-248 (il corsivo & nostro)

20 5j veda il paragrafo 2.3.1 di questo capitolo.
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ha perso in prima istanza quella capacita di esseddisfatto, poiché in balia della sua

propria condizione di mancato governo di sé.

A proposito del criterio della soddisfazione conmétau di misura della validita dell'agire
I’Arendt suggerisce: “Cid che contribuisce a stiarella produttivita e riduce la pena e lo
sforzo é utile. In altre parole, la vera unita disana non é l'utilita né l'uso, ma la
“soddisfazione”, cioé la quantita di pena e di pracprovati nella produzione o nel
consumo delle cose. L’invenzione di Bentham dellcaa del dolore e del piacere”
combino il vantaggio di introdurre il metodo mateiv@ nelle scienze morali con
I'attrazione ancor piu grande di un principio cligosava interamente sull’introspezione.
La sua “soddisfazione”, la somma totale dei piaoegno il dolore, € un senso interno che
avverte sensazioni e rimane privo di relazioni gbroggetti del mondo, allo stesso modo
della coscienza cartesiana che e consapevole pedlaria attivita. Inoltre, I'assunto
fondamentale di Bentham che cio che gli uomini twaimcomune non e il mondo ma
I'identita della loro natura, che si manifesta igdintita del calcolo e in quella dell’essere
affetti da pena e piacere (..2$*. Sotto questa luce vi & un altro punto che maaitane
difficolta teoriche, seguendo la scia dell’'utilizdel concetto di «soddisfazione» invece di
quello di «vita riuscita» e nei termini in cui egp@. Un bilancio della vita contiene il
presupposto di un elemento di unita o di totalga poter essere giudicata, una totalita che
non puo essere intesa soltanto tenendo conto dieel@ che la costituiscono in modo
parziale, ma che a sua volta non la esaurisconoel@henti proposti da Harris per un
“bilancio dell’'esistenza”, ovvero il conteggio delsoddisfazioni contro le frustrazioni,
possono essere considerati come «stati soggettigi>soddisfazione, la contentezza, la
sofferenza o l'insoddisfazione sono una «prospetiiteriore» da considerare soltanto
come elemento integrativo di quella totalita chd'esistenza. A questo proposito la
conclusione di Nozick sull’'esempio della macchiedl’dsperienza “Forse noi desideriamo
vivere (verbo attivo) noi stessi, in contatto canréalta”, costituisce I'altro elemento da

considerare per il “bilancio dell’esistenza”.

%1 Cfr. in Arendt, Hannahyita Activa. La condizione umandit. orig. The human condition], (trad. di
Sergio Finzi), (Saggi; 41), (13° ed., 2006), Tadc&8ompiani, Milano 2006, p. 230
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2.3.3 Terzo criterio: la vita va misurata in funeedel raggiungimento di un fine

Prendiamo in considerazione adesso il terzo modopdaire il problema della
commensurabilita dell’esistenza, cioe il criteriecando il quale una esistenza viene
misurata in funzione del raggiungimento di un fiddbbiamo gia detto che un elemento
sollevato dalla teoria delll € I'incapacita di certi individui di raggiungerefine della
propria esistenza, poiché mancanti dei mezzi ggyivagerlG®® In altre parole si potrebbe
formulare: una vita non merita d'essere vissutat (worth living perché, in certe
circostanze, € sbagliato o ingiusto viverla, per iouquelle circostanze sara possibile
affermare € meglio non esserci affatto, che esserci in questmstanze, o ancora
sarebbe meglio se non fossi mai nétd un’affermazione che solitamente viene
indirizzata a favore del tema della desiderabili@l’'esistenza e, se questa sia per
I'appunto, sempre desiderabile. Secondo H&ftita domanda risolutiva sulla preferibilita
dell'esistenza acquisisce due toni diversi, quavidoe effettuata a proposito di individui
incapaci di farsi una idea di questa desiderabdiuando viene realizzata a proposito di
altri. Se questi ultimi sono in grado di risponddeerisposta € assolutamente “personale” e
conseguentemente “inappellabile”, ma se si trattandividui non in grado di dare
materialmente una risposta al riguardo, allora rmiei sono quelli gia analizzati

anteriormente sulla questione del bilancio favoledwlle soddisfazioni.

Noi vorremmo ugualmente, con l'analisi di questaaecriterio, far emergere che non ha
una validita assoluta per gli individui in gradorifipondere sull'apprezzamento della loro
esistenza, e se e cosi, tanto meno ne avra pepaidie non sono in grado di apprezzarla.
Come spunto per la continuazione dell’analisi pramd una citazione di Epicuro nella

sua epistola a Meneceo:

%2 5j veda pragrafo 2.1.2

63 Questa affermazione sarebbe possibile tradurlaeacome sarebbe meglio morise con cid mettiamo in
evidenzia una grande somiglianza tra i quesitesali dallawrongful life (come volto attuale dell'’eugenetica
liberale) e quelli relativi al supposto “diritto dhorire” di chi sostiene una eutanasia liberala.i8iun modo
che nell'altro, pongono tutte e due la medesimastijge dell’indisponibilita della propria esisteneadi
quella altrui.

254 Cfr. in Harris, Johnpp. cit, p. 154: “Ora, tutte queste considerazioni vaglie@ssere una risposta alla
questione posta da Feinberg: «Quando dev'essewe gralanno per potersi considerare una “condizione
peggiore” della non esistenza?» Ma se la domandaabe € questa, c’'e una differenza importantparsela

a proposito di individui capaci di farsi un’idealldedesiderabilita della propria esistenza e parsel
proposito degli altri. Nel caso di bambini e di hdgia esistenti capaci di fari un’idea del valore
dell'esistenza, la domanda certamente pud avererigpasta soggettiva. Una condizione €& peggioréadel
non esistenza se e solo se il soggetto preferimeasistere piuttosto che esistere in questa ciomdizse cid

e vero, qualsiasi discorso di interessi fondaméedéatinati ad andar delusi € superfluo.”
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“Niente c’é infatti di temibile nella vita per cki veramente convinto che niente di
temibile c’é nel non vivere piu. Percio stolto & dice di temere la morte non
perché quando c’e sia dolorosa ma perché addokttanderla; cio che, infatti,
presente non ci turba, stoltamente ci addolora dpah atteso. Il piu terribile
dunque dei mali, la morte, non € nulla per noicpérquando ci siamo noi non c’e
la morte, quando c’e la morte noi non siamo piun aulla dunque, né per i vivi
né per i morti, perché per quelli non c’&, questi i sono pit2°

Portiamo dunque avanti 'esame, da questa premkssaorte non € una caratteristica o
stato possedibile da qualcuno, poiché, quando stEbknmorte, io non ci sono piu. Posso
conoscere la morte altrui come «cessazione deltesza», ma I'esperienza della propria
morte & qualcosa che non si pud «av&fe£on questa premessa intendiamo stabilire un
nesso con il primo criterio della preferibilita @Behon esistenza; in questo senso, se la
morte non é qualcosa che non si puo avere, tamo e la non esistenza. Il imando che
facciamo all'impossibilita di fare esperienza dgbleopria morte si allaccia all’accenno
realizzato dallo stesso Harris: “Di nuovo € evideahe una distinzione di danno e torto
opposta rispetto a quella di Feinberg € nellosstésmpo piu chiara e piu utile. Il suicidio
razionale, il suicidio in circostanze in cui & chimente interesse del soggetto morire, 0
I'eutanasia volontaria in situazioni analoghe, itossice il caso limite della fattispecie in
esame.®’ La fattispecie presa in esafffein questo brano & per I'appunto la preferibilita
della non esistenza. Harris si riferisce con questarmazione alla questione della sua
preferibilita (la morte, la non esistenza) ad ummdizione di non preferibilita (una
condizione malata, una forte sofferenza), e cow ¢éssta di mostrare che ci sono casi

(estremi) in cui la non-esistenza e desiderabidepibile alla circostanza che la fa

285 Cfr. in Epicuro, “Epistola a Meneceo”, Dpere (trad. Graziano Arrighetti), (Classici della 8ifia; V),
Giulio Einaudi Editore, Torino 1960, p. 108

25 Robert Spaemann, su questo argomento proponeeir®ltontrariamente a Epicuro che la morte & una
realta introdotta con I'uomo, solo gli uomini sotmscienti della morte e della propria morte, Cfra&mann,
Robert (2005), “Morte e «futurum exactum”,ap. cit, p. 110

257 Cfr. in Harris, Johnop. cit, p. 154

%8 Harris utilizza 'esempio di soldati che si «awodeggiano autointeressatamente», in cui un danno s
prospetta come un bene. A questo riguardo esenglifQuando durante la prima guerra mondiale iald

si sparavano deliberatamente a un piede o comusidaeevano del male per garantirsi il ritorno atra e

per sottrarsi alla guerra, essi si rendevano colpel un atto di danneggiamento. E, in effettiatpra essi
non si fossero inflitti un danno suscettibile doyocare una qualche menomazione, il loro atto noalkdoe
garantito I'effetto desiderato” Cfr. in Harris, dp. cit, p. 153 Questo esempio, pero, non € in grado
d’'indicare analogamente il desiderarenizn esistenzaome un «bene che garantisce I'effetto desiderato»
tuttavia in modo analogo al caso del suicidio d'eélelanasia si fa un’azione auto-danneggiante gequtello
desiderato € I'evasione da una particolare ciroastgad es. di sofferenza, di dolore, di disaggistenziale,

la guerra). Perd contrariamente la magnitudine desspva del danno non & analoga sebbene nei soldati
comporti una menomazione che permette, sotto uto @spetto, di “usufruire” di un bene ulteriore.INe
suicida si avvera I'eliminazione di sé, ovverola snorte: qualcosa che di fatto non si “pud avere”.
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desiderare: «il suicidio razionale, il suicidio ¢ni € chiaramente interesse del soggetto

morire o I'eutanasia volontaria in situazioni argile».

Considerando piu approfonditamente tale tesi dirislam nostro avviso, trae delle
conclusioni errate. Occorre pero fare delle predisa. Con la non esistenza, egli intende
la morte come “condizione”, ma se teniamo contdadebstra premessa, la morte non &
una condizione dal momento in cuio«non ci sono quando c'e la mosteil suo
ragionamento non funziona. Cosi che, al massinmietesse non e nella morte in sé, ma
nella cessazione della condizione o situaziondatfe desideraré®® A questo proposito &
illuminante la frase di Pascal relativa al movediequelli che si suicidano: “Tutti gli
uomini cercano di essere felici. Questo avvieneza&emccezioni: per quanto essi
impieghino mezzi differenti, tendono tutti a queli@. Cio che spinge gli uni ad andare in
guerra e altri a non andarci e lo stesso desidehn® alberga in entrambi, benché
accompagnato da punti di vista diversi. La volama effettua mai un piccolo passo che
non tenda verso questa meta. E il movente di tettzioni di tutti gli uomini, anche di
quelli che vanno a impiccars?®® Ribadiamo che linteresse che si manifesta nei cas
estremi proposti da Harris coincide piu accuratameon il preferire la cessazione della
circostanza che provoca sofferenza. Affermare édepibilita della non esistenza elimina
due importanti fattori. Da una parte, I'impossihaildell'identificazione della morte come
condizione esperimentabile. In altre parole e @altittorio affermare la preferibilita di
qualcosa che non é esperibile. Dall'altra partepilacomune nozione che nell’evasione
dalla sofferenza di quelli che “cercano” la propagassazione lo fanno non per la
preferibilita del non esistere ma per tentare diceflare la sofferenza o la circostanza che
la provoca; in questo senso spieghiamo perché éoprip dire che si sceglie

“preferibilmente” la non esistenza o la propria teor

Nell'ipotesi — errata in partenza per quanto abloiaia detto — che esista una circostanza
che faccia la non esistenza “preferibile” all'esista, concordiamo con Hans Jonas nella
considerazione di una decisiva priorita dell'essefdenulla:

“Infatti il valore o il «bene», posto che esistaabtposa di simile, &€ l'unica cosa che
a partire della sua stessa possibilita rivendiesistenza (oppure dall’'esistenza data

%89 Sj veda a tale proposito I'analisi dell'esempi @bbiamo riportato nel paragrafo 3.2 dei solda¢i si
autodanneggiano per sfuggire la guerra.

270 Cfr. in Blaise, PascaPensierj ( A cura di Chiara Vozza), [tit. orig. Pense&iiaraldi Editore, Rimini
1995, p. 41
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rivendica il diritto alla sua continuita), fondandaindi una pretesa all’essere, un
dover essere dellessere; e dove l'essere dipende da un aga®ltativo,
imponendolo a quest'ultimo come dovere. Va consiterche con la pura
attribuzionedi valore all’ente, non importa se poco o molto gi@ attualmente
presente, € gia decisa la priorita dell'esserensila — al quale non e attribuibile
assolutamente niente, né valore né disvalore -€ sthbilito inoltre che nessuna
preponderanza, temporanea o anche permanente, diE sul bene puo
nell'insieme delle cose cancellare quella priodigdl’essere, ossia ridurne l'infinita.

La capacita di valore é essa stessa un valoraldter di tutti i valori, e cosi persino
la capacita di disvalore, dal momento che la sesampertura alla distinzione fra
valore e disvalore assicura gia da sola all’esksesea preferibilitd assoluta rispetto
al nulla. Quindi non soltanto I'eventuale valorea mnche la pura possibilita di un
valore, essa stessa tale, rivendica I'essere emifpalla questione del perché deve
esistere cid che dischiude questa possibffita”

Con la tesi della «preferibilita della non esisterza nostro avviso, si incorrono in tre
diversi errori: in primo luogo, si attribuisce uwalenza positiva (preferibile) per un
gualcuno, a qualcosa — il nulla — che non é pdedilbiquesto aggettivo. Un secondo errore
ad essa collegato €& l'eliminazione «dellinfinitelltbssere», nei termini pratici di
cancellazione dell’esistenza, poiché assalita #nsraodo temporale, sia prospetticamente
nell'estendersi dell’'esistenza — dal male sotton®di malattia, di sofferenza o di dolore.

Il terzo € la soppressione della pura possibilitlopo che e stato cancellato scorrettamente
il valore poiché si € menomati, malati o sofferentili un valore in questa esistenza in
queste condizioni o circostanze. La «preferibiiedla non esistenza» — di quelli che non
sono in grado di rispondere affermativamente sldreadella propria vita — e quello che
viene offerto come soluzione all'ipotesi d'imposkié di raggiungere un fine, sono due
elementi a nostro avviso collegati in modo streQoesta soluzione da una parte poggia
sulle parole di Bonnie Steinbockthat life is not worth livingy dall’altro trova in Harris
guesta soluzione: “Ma la ragione di porsi la donzaimdquestione puo essere rappresentata
solo dalla volonta di stabilire se sia giusto nrettal mondo una persona destinata a fare
una vita simile. Se lindividuo esiste gia, I'eatitlel danno prodottogli dal fatto di essere
stato messo al mondo in quella condizione e sesmpknte la misura del suo handicap. Se
la vita per questa persona € cosi terribile da edadchiaramente preferibile la non

esistenza, allora essa dev'essere uctisa”

2L Cfr. in Jonas, Hansl principio responsabilita. Un’etica per la civéttecnologicaltit. orig. Das Prinzip
Verantwortung], (a cura di Pier Paolo Portinai@)b{ioteca Einaudi 147), Einaudi, Torino 2002, p. 6

272 Cfr. in Harris, J.,op cit, pp. 154-155 Come risposta a Harris sosteniamatquabbiamo detto
sullimpossibilita di considerare I'eliminazione guentiva della sofferenza, quando essa comporti la
cancellazione dell’'esistenza di chi soffre.
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Un’affermazione del genere suggerisce, analogameémaragone realizzato da un uomo
qualsiasi, che dinanzi alla conoscenza della praporte vuole realizzare un bilancio della
propria esistenZ&’. Per realizzare una resa dei conti del gener@roaebbe qualcosa di
simile ad una assunzione di una posizione estdlagi@pria vita, ossia, tutti quelli che
hanno teorizzato una «preferibilitd della non esizé», si sono collocati ad un certo punto
del loro argomentare nella posizione dell'ossemeatesterno. Si tratta di cio che R.
Spaemann chiamaa“view from nowhere lo sguardo della ragione. Per esemplificare
guesto sguardo valutativo esterno alla propriat@ss prendiamo un frammento di
Memorie di Adrianodella scrittrice francese Margherite Yourcenar.ridab scrive
ignorando a quali conclusioni lo portera il suoc@ato, ma pretendendo di conoscere i
mezzi per valutare la propria esistenza:

“Come chiunque altro, io non dispongo che di trezmeer valutare I'esistenza
umana: lo studio di se stessi e il metodo piu diéi il piu insidioso, ma anche il
piu fecondo; l'osservazione degli uomini, i quaklla maggior parte dei casi
s’adoperano per nasconderci i loro segreti o per éaedere di averne; e i libri, con
i caratteristici errori di prospettiva che sorgom@ le righe. (...) Quanto
all'osservazione di me stesso, mi ci costringo, fags’altro che per entrare a far
parte di questo individuo in compagnia del qualegaunchera vivere fino all’ultimo
giorno; ma una familiarita che dura da quasi sd%sari comporta ancora
parecchie possibilita di errore. Nel profondo, le&armonoscenza di me stesso é
scura, interiore, inespressa, segreta come unalioipDal punto di vista piu
impersonale, e gelida, tanto quanto le teorie ¢hgossono fare sui numeri: mi
valgo di quel po’ d’intelligenza che ho per esamgénpiu dall’'alto, da lontano la
mia vita, che, in tal modo diventa la vita di utr@al Ma questi due procedimenti
della conoscenza di sé sono difficili, ed esigdhumo che ci si cali entro se stessi,
I'altro che ci si ponga dall’esterné™

Cosi facendo, qualcosa viene dimenticato o viene pler scontato. Il criterio di bilancio
per valutare una vita degna o meno d’essere vissutsidera |'esistenza alla stregua di un
resoconto sul conseguimento di scopi e impresamditiere limitato. Si tenga conto della

caratteristica sopraindicata sulla mancanza o mamtezza dei mezzi per raggiungere un

23 Un esempio nella letteratura contemporanea Brib lili Margherite Yourcenaviemorie di Adriangin cui
I'imperatore romano facendo un resoconto della paopsistenza attraverso una lettera, passa iegaas
quasi tutti i suoi aspetti. La Yourcenar fa dirddriano: “Dire che ho i giorni contati non significulla; &
stato sempre cosi, € cosi per tutti noi. Ma l'iteezra del luogo, del tempo, e del modo, che ci digoe di
distinguere chiaramente quel fine verso il qualecpdiamo senza tregua, diminuisce per me col pdirgre
della mia malattia mortale. Chiunque puo moriraidimomento all’altro, ma chi € malato sa che texidi
anni non ci sara piu. (...) Il problema e tutto dh@me il viaggiatore che naviga tra le isole deltiselago
vede levarsi a sera i vapori luminosi, e scopre@p poco la linea della costa, cosi io comincgeagere il
profilo della mia morte.” Cfr. in Yourcenar, Margfte, Memorie di Adriang [tit. orig. Mémoires
d’Hadrien], (a cura di Lidia Storoni Mazzolani),naiudi, Torino 2002, pp. 6-7

274 Cfr. in Yourcenar, Margheritep. cit, pp. 23-24
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fine che accusa la teoria deld?”®. Un criterio di questo tipo viene sostenuto da una
razionalita formale e strumentale, che nella swdisinvaluta soltanto i fini e i mezzi per
raggiungerli: “Fintantoché noi intendiamo la «pfar@zione della vita» in analogia con la
pianificazione di altre imprese limitate e la bastasu un analogo concetto di razionalita ci
sfugge il carattere personale della vita. Tali ieger costituiscono il quadro della nostra
razionalita «normale». Hanno fini definiti, in rapfo ai quali si da una scelta razionale dei
mezzi. Questi fini possono anche essere sovraohaii e oltrepassare la lunghezza della
vita.”?’® Anche il tempo occorrerebbe per la realizzazionguesto bilancio, che dipende
da un calcolo che €, a sua volta, un prodotto dstyutipo di razionalita: una conseguenza
e che le vite, che si ipotizza possano essere ,bre@tondo quest’ottica sono

tendenzialmente svalutabili.

Il nucleo teorico da chiarire €, nella possibilitaquesto “bilancio dell’esistenza”, la sua
unita. Pensare di cogliere la totalita dell’esigtentessa, a nostro avviso, € una finzione:

“Questa finzione [quella realizzata dallo sguarddlad ragione] da una parte €
possibile soltanto alle persone, dall’altra altera che costituisce la specificita
della vita personale. E questa specificita stafatéd che la persona dispone della
sua vita. Proprio per questo essa puo anche «peesd@uttavia, cio che essa perde
e se stessa. Il suo essere é possedere la protaia vion un’entita al di la della
vita. Non esiste per questo alcun criterio, in kelsguale essa potrebbe determinare
in modo definitivo la propria vita come piena ovaridi senso®’

L’esistenza in quanto coincide con il soggetto siason € un possesso, nel senso in cui
normalmente diciamo di possedere qualcosa comeggetip qualsiasi 0 una qualita
caratteriale, ma dovra essere intesa nel senstotatico: “la vita e I'essere del

vivente” 2’8

Dopo il percorso realizzato tenendo conto dei tierc che presuntivamente determinano
una vita come “ingiusta’, € possibile realizzareesja osservazione: la sussunzione
realizzata dai nostri autori sotto i criteri anaéiti si dimostra errata. Questo per la ragione
che i fatti per poter essere accertati come maaif@snte ingiusti devono essere sussunti
sotto un qualche criterio o regola ammissibile.o&tno avviso, i criteri impiegati dai nostri

autori non si dimostrano tali.

25 Questi ragionamenti sono lo sfondo teorico dedtlito bioetico sul c.diving will

2’8 Cfr. in Spaemann, Robert (2006p. cit, p. 112
2" Ibidem pp. 112-113
278 Aristotele, “Vivere viventibus est essBe animalll, 4, 415b 13
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In seqguito alla nostra analisi nel prossimo capitpfenderemo in considerazione la
nozione di danno da procreazione, che costituigeencipale argomento di sostegno alla
wrongful life Di fatto, per indicare che un’azione, una nos@dtazione su qualcosa o
qualcuno, una regola o una legge siano ingiusticowe favorire le ragioni —
plausibilmente accettabili da chi € rivolta la mashdicazione — che siano poi in grado di
giustificare la nostra dichiarazione. Il danno dacpeazione si prospetta per i nostri autori
come l'obiezione piu forte contro la liberta geri@ dei prospettici genitori. Tale
obiezione non sarebbe valida se il giudizio chesuUpporta fosse un qualcosa come un
sentimento o una intuizione. A nostro avviso, iblkificativo d“ingiusto” presuppone la
scelta gravosa di un criterio stabilito con acaunatoporzionalita e chiarezza sufficiente.
In caso contrario tale qualifica avrebbe soltaatddonanza di un partito preso nei riguardi
di qualcosa senza fondamenti, simile a quando ichpmeno contro la cattiva sorte per

qualcosa che ci é accaduto e riteniamo sia ingiusto

L’ipostazione liberale degli autori di cui ci océamo parte da una presunzione in favore
della liberta dei soggettiptesumptive case for libe)y/®, la quale dovrebbe essere la
norma nei confronti dello Stato democratico, e aliesso tempo formula un principio di
legittima coercizione statale. Tale coercizione f@® o0 legale) viene pensata nei termini
di prevenzione di un danno ad altri. La validitaudiipotetico intervento viene giustificata
soltanto se vengono offerti degli argomenti suditemente validi e convincenti. Nel
prossimo capitolo svolgeremo una consideraziongca&rdella validita degli argomenti
offerti dai nostri autori nel proporre una mutilazé della liberta generativa, ovvero ci
interrogheremo se il criterio del danno da prodmaz possiede 0 meno una qualche

validita per una tale giustificazione restrittiva.

219 Cfr. in Feinberg, JoelHarm to Others The Moral Limits of the criminal Law. Volume or@xford

University Press, New York 1984, p. 9 L'idea dir®rg & simile a quello che in altre parole Milkdeve

nel modo seguente: “lasciare agli uomini a se séesesmpre meglicaeteris paribusche controllarli; ma in
linea di principio & innegabile che Ili si possaitttgamente controllare a questi fini.” Cfr. in MilStuart
(2002),0p. cit, p. 110
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“Quindi non solo i vizi dell'anima sono volontarpa
lo sono anche i vizi del corpo, almeno per certe
persone, quelle che sono oggetto di biasimo: infatt
nessuno biasima chi & brutto per natura, ma si
biasimano quelli che lo sono per mancanza di
esercizio fisico e per trascuratezza. Lo stesse pat
la debolezza e per linfermita: nessuno infatti
rimprovera chi & cieco per natura, o lo € diventato
come conseguenza di una malattia o di una ferita, m
piuttosto lo si considera degno di pieta; invectitu
biasimano chi diventa cieco per abuso del vino e pe
qualche altra intemperanza. Percio i mali del corpo
che dipendono da noi vengono biasimati, quelli che
non dipendono da noi, no”

Aristotele, Etica Nicomachea, Ill, 11142, 21-32

Cap. 3 Analisi critica del c.d. danno da procreaz®

3.1 Unav rilettura latinoamericana del «danno da preazione»

Stabilire gli elementi che definiscono la nozionel@no da procreazione, a nostro avviso,
in parte delimita il valore di tale nozione. Queptrché il concetto di danno pud svolgere
in diversi ambiti un ruolo importante e possiedéenae simili. Tuttavia sia in ambito
medico come in quello legale, esso acquisisce aisos dissimili in modo fondamentale a
livello pratico. Nel primo settore € piu comune cotarlo alla prevenzione, al sollievo e
maggiormente alla sua eliminazione nel pazienteatoalll primum non nuocere
ippocratico & il piu classico degli assiomi rispettl’'obbligo di non danneggia® la
corporeita. Nel secondo, invece e collegato abfdit stabilire la rilevanza giuridica, la
quale dipende dall’esistenza 0 meno di un’aziondrooun interesse umano protetto dalla
legge, e si stabilisce ai fini della determinazialedie responsabilita, dell'imputabilita per
il risarcimento e per la fissare la sanzione cohitngiustizia subita. La nozione di «danno
da procreazione» si colloca tra questi due amhgello medico e quello legale —, i quali
funzionano da punti di riferimento teorici e pratiSecondo il nostro parere, parte delle
difficolta teoriche di questa nozione si devonousd, per cosi dire, sovrapposizione di
questi due ambiti d’utilizzo del concetto di danhdmpiego di tale sovrapposizione, a
nostro awviso, e errato e parziale nella descr&idnuna particolare esperienza umana

com’e la generazione tale impiego viene utilizzatonodo dubbio, per quanto riguarda lo

80 Cj sono disaccordi tra i medici, a livello deonigico, sui modi in cui scegliere I'attuazione didanno o
I'evitarlo, che deve essere bilanciato con altrsgbili danni, valori o doveri nonostante ci sianiversale
riconoscimento di questa basilare obbligatorieta.
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scopo di determinare dei limiti morali allagire materia riproduttiva. Una parte del
traguardo di questo capitolo sara far emergeraiiabbiosita.

Uno dei nodi concettuali per delucidare e commentariticamente la tesi delle
latinoamericane Florencia Luna e Julieta Mantel& loro ripresa della nozione di
«danno da procreazione» teorizzata da John Hahs, raccoglie in sé lidea di
danneggiare un altro portandolo all’esistenza. kgpomento da loro sviluppato nel saggio
“Genetica y decisiones reproductiVds & la questione applicativa della nozione di
«danno da procreazione» ai casi di presa di degigianateria riproduttiva. Abbiamo gia
preso in considerazione una parte del loro argooneet paragrafo 2.3.1 del capitolo
precedente, in particolare la loro critica all'amggnto a sostegno della non introduzione di
sofferenza non necessaria, che e costituito dgueircasi proposti da John Harris. Tali
elementi ripresi dall'autore inglese, e in partasel il «danno da procreazione», si
inseriscono in una visione che riconosce come umiiii all’agire due categorie: “quella
dell'utile e quella del dannoso, prettamente attinalla logica economicd®? Nella tesi di
Luna e Manterola, analogamente a Harris, il riferimto ad alcune tesi di J. S. Mif
costituisce di fatto il legame teorico da cui dieama a loro volta diverse nozioni, ad es.
quella della non-preferibilita dell’'esistenza commnseguenza della logica dimostrativa
della tesi sul dovere morale di evitare un danm& costituisce 'argomento a sostegno

della avrongful life».

Occorre pero fare una premessa per facilitare tdgswnento della nostra considerazione
critica. Il criterio del danno da procreazione sbpnuovere tra due ambiti di riflessione
diversi: la morale e il diritto penale, ovvero comsposta alla domanda: chi cagiona un
danno da procreazione € soltanto moralmente biddiena si puo procedere nei suoi

riguardi con una causa civile o penale? Il critet@ danno da procreazione puo essere

81 Cfr. in Luna, Florencia e Manterola, Julieta (2004enética y decisiones reproductivas”, Btica y
genética. Los problemas morales de la genética mama(a cura di Florencia Luna e Eduardo Rivera
Lépez), Catalogos, Buenos Aires 2004, pp. 125-144

22 Cfr. in Pessina, Adriano: “La propensione antiepita dell'intera impresa tecnoscientifica, puntuahte
descritta da Jonas, e il depotenziamento assia@odé@lla natura-ambiente e della dimensione biokgic
dell'uomo, inducono a non riconoscere alcun lingte non quello dettato dalle categorie dell'utileled
dannoso (categorie proprie anche alla dinamica @o@a che sorregge i processi scientifici
contemporanei).” Pessina, Adriano, “La questionkadgenerazione nella civilta tecnologica”, Famiglia
generativa o famiglia riproduttiva®l dilemma etico nelle tecnologie di fecondazi@ssistita, (a cura di E.
Scabini e G. Rossi), (Studi interdisciplinari sdlimiglia, 17), Vita e Pensiero, Milano 1999, p213

83 Florencia Luna seguendo la visione teorica chemona Joel Feinberg, John Harris e Derek Parfit,
accetta ugualmente la tesi millena del «principgbadhnno» ad un terzo come unico limite al propgae,
costituendo questo elemento una stessa radicditeore
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guardato in due scenari distaccati tra di loro,llqudella scelta personale e quello
concernente la sanita pubblicRefsonal Choiceo Public Health Concery ovvero
ponendo I'argomento in questi termini: € una questiprivata o € un argomento relativo
alla sanita pubblica? O in altro modo, utilizzargdlee modelli di intervento o controllo
genetico diversiRersonal Choice Moda unPublic Health Modél per la prevenzione del
danno ad altri, vale a dire in risposta alla donaand prevenzione di un danno da
procreazione € soltanto praticabile mediante ldtasa#gei prospettici genitori 0 € un
argomento sul quale deve decide una politica dallablica sanita? Inserirlo in uno o
nell'altro modo comporta risultati diversi a secandi come viene concepito il danno
stesso — inteso come qualcosa di attinente aléssibne morale o relativo al diritto penale
—. Questo perche la prevenzione di un danno eiteriorche giustifica 'umanita, in modo
individuale o collettivo, a interferire sulla likard’azione di chiunque (nel particolare caso
che ci interessa delle scelte riproduttive o dbliligo di conoscere la propria condizione
genetica). Il nostro scopo sara quello di evideezianediante un’analisi critica della
nozione di danno da procreazione, che tale crifgesuppone una norma ingiustificata nel

proporre una restrizione all’autonomia individuale.

La nozione di «danno da procreazione» si colloadaecano dei concetti base nelld, la
quale come abbiamo gia enunciato, tendenzialmedtecea gli obblighi della scelta
riproduttiva all’'obbligo della prevenzione del dannovvero la non introduzione nel
mondo di sofferenza non necessaria. Tale impegn® diye il vero, un certo tipo di
utilitarismo negativo, vale a dire la minor quaétiti male per il maggior numero di uomini
possibile. Ma, secondo il nostro parere, una tecdhi& in tale modo riduce gli obblighi
morali verso i futuri figli all'obbligo di prevenane di un danno ha la tendenza a

impiegare un concetto di danno molto ampio e #g@ nostro awviso, tale propensione

284 Un esempio di questo atteggiamento teorico € lgpqe@ di Allen Buchanan nel suo saggimm
Chance to Choicén cui propone una estensione del concetto didadato che la nozione tradizionale offre
delle difficolta per la giustificazione teorica delanno da procreazione» e per la trattazione debagful

life. A questo proposito suggerisce: “Dai molti tipialisi di danno geneticamente trasmesso che possono
sorgere, due problemi filosofici [il paragone diaucondizione precedente al danno con I'attuale izante
danneggiata e la condizione di peggioramento posteal danno] hanno uno speciale interesse in €gte

e due bloccano ponendo delle apparenti difficoltdn I'applicazione dei convenzionalismi, del senso
comune e dell’esplicazioni filosofiche rispettadainno e alla sua prevenzione a quei casi in axotaizione
danneggiata puo essere evitata € il non esistdimdigiduo — cioe, il non essere mai portato aflistenza.
(...) Nei casi di «wrongful disability» [ sono casi tui gli individui hanno una malattia genetica che
comporta un handicap, ma che non € cosi serio nidere la loro vita non degna d’essere vissuta], noi
sosteniamo che, mentte esplicazioni o descrizioni standard di danno possono essere applicate, tali
descrizioni possono essere modificate o estesadadtarle alle circostanze dei casi di «wrongfabdility»;

tali casi, infatti, costituiscono gravi colpe maréh ogni caso, siamo igrado di soppesare coerentemente le
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ad allargare — ingiustificatamente — la nozionelahnno ha il solo scopo che essa sia in
grado di legittimare la teoria stessa.

In questi paragrafi analizzeremo i due modi in\emngono trattati gli argomenti connessi
alla nozione di wrongful life>: il primo propone che facendo nascere qualcuno in
condizioni di «non-preferibilita» gli viene fattmmwanno o harn) e il secondo suggerisce
in modo simile che viene fatto un tortdo (wrong. Nell'analisi proporremo alcune
difficoltd e contraddizioni teorico-logiche di quesdue nozioni «danno e torto da
procreazione» e faremo emergere i diversi nessicteche intercorrono tra le tesi dei

nostri autori latinoamericani e le loro fonti di tnee anglosassone.

Una obiezione quasi immediata all’argomento delndada procreazione si formula nella
seguente domanda: cosa permette di affermare @ila gituazione o condizione descritta
e identificabile come un danno? O, piu esattamemtege € il risultato di un
danneggiamento? A tali domande Luna e Manterolscirebbero a stento a rispondere
poiché loro non utilizzano una visione sistematd®sl concetto di danno per poter
determinarne la presenza; in altre parole, fanmodugriteri identificativi sconnessi tra di
loro, che a nostro avviso risultano parziali e fanti nell'identificazione di una
situazione danneggiante. Tenendo presente talevaggme, il primo argomento da
analizzare prende spunto dalla domanda di Lunaraeviala:

“(...) se e possibile concludere che la non esistenpreferibile ad un’esistenza
sommamente penosa, 0 se si potesse concluderésistehza, almeno in alcuni
casi, € un danno, sorgerebbero altre domande: sopu® evitare questo danno? |
genitori sono moralmente obbligati ad evitarfd?”

Una annotazione da non trascurare € che l'ideaalrio” viene comunemente connessa
ad un modello giuridico, e in questo modo, quandmaga di danno ad altri difficilmente
non si fara un implicito riferimento ad una vittim@ ai presunti colpevoli, con il
conseguente contenuto di biasimo morale della wolpeza. Tale elemento e
problematico sotto un punto di vista esistenzighejché si riferisce ai diritti —
presuntivamente — compromessi e oltraggiati diigliof da parte dei suoi genitori, con |l

fatto stesso di portalo all’'esistenza. Nel capitbldella nostra trattazione avevamo fatto

nocive condizioni nellequali sarebbe stato concepito il bambino contrtiblerta riproduttiva della madre”
Buchanan, A. et algp. cit, p. 224, 226
Z5Cfr.in Luna, F. e Manterola, &p. cit, p. 127
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riferimentd®® a come I'analogia giuridica insita nell’argomerndme attraverso i casi, e di
cui fanno uso Harris, Luna e Manterola, influereiclategorie in cui viene elaborato il
problema posto dalle tecniche diagnostiche geretichhale modo giuridico di
argomentard’ e la sua ulteriore influenza nell’elaborare i tetim(«wrongful life> e
«danno da procreazione») in cui viene posto il l@mol delle tecnoscienze all’'uomo,
secondo il nostro parere, non risulta sufficiergé aoglierne la posta in gioco. L'utilizzo
della nozione di «danno da procreazione» segualbgra giuridica svolgendo una doppia
funzione: unalescrittivadi una condizione patologica ed esistenziale altra’lnormativa
intesa inizialmente come il principio che pone imite all’agire nelle scelte riproduttive
dei cittadini.

Per quanto sia una questione spinosa e paraddisefaninare i propri genitori, resta
sempre nell’orizzonte del possibile che ci possassere dei danni a terzi, anche
trattandosi di quelli arrecati ai propri figli. Tavia, “danneggiare” il proprio figlio resta
plausibile e identificabile nel modo proposto cotlanno da procreazione»? Danneggiare
qualcuno (la sua corporeita o i suoi beni) & sempssibile, anche nell’ambito piu stretto
dei rapporti familiari. Come potrebbe essere, ad dsnon riconoscimento della
paternitd®® in tale situazione il padre porrebbe il figlidefjittimo in una situazione
economica svantaggiosa, e non solo, anche a ligelttale, per il fatto di ritrovarsi con
I'ipotetica e credibile goffaggine di chi non “hlapadre”. La perplessita che intendiamo

sottolineare non é quella della stranezza di qaexel propri genitori per essere stati
danneggiati da essi, ma l'insufficienza relativie@ aaratteristiche identificative del «danno

2% gj veda paragrafo 1.2.2

87 | 'estensione dell'analogia giuridica ad altre fermi argomentazione extra-giuridica si verificafatto
nella proposta bioetica che ci occupa, e in pdeieonegli argomenti utilizzati del «danno da peaa@ione»
e costituisce a nostro avviso un’influenza di tipomale e contenutistica.

88 | 'argomento contro lillegittimita fu di fatto ifermento iniziale per la teoria dellarongful life e la
riflessione attorno alla questione dell’'esistenieeldmenti per la realizzazione di un ricorso legakr
contrastare il non riconoscimento della paternBacondo Alexander Capron fu una corte dell'lllinais
coniare il termine nel caso Zepeda vs Zepedac&sid di un figlio illegittimo che porta ai tribunalio padre
che aveva avuto una relazione extraconiugale cammadre. La Corte d’Appello dell'lllinois consideche
un’ingiustizia era stata commessa nei confrontifighib perché l'illegittimita era stata per lui Umite nella
crescita e perché l'accusato si era comportataigigmente promettendo il matrimonio alla madre neent
era gia sposato. Tuttavia la Corte declind la geei risarcimento per il timore di essere invasiqdiesta
tipologia di casi inalberati da bambini che consid@no le loro condizioni come avverse. Cfr. in ©ap
Alexander Morgan (1980), “The Continuing Wrong &Y¥fongful life”, in AAVV, Genetics and the Lawa
cura di Aubrey Milunsky e Gorge J. Annas), PlenurasB, New York 1980, vol. Il p. 82. Si veda anche
Reilly, Philip R., “Genetic and the Law”, iBncyclopedia of Bioethics. Revised Editi¢a cura di Warren
Thomas Reich et al.), Simon & Schuster MacmillaeyNyork 1995, vol. II, p. 969
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da procreazione» in particolare nella propostatdid_e Manterola (2004 e alle quali

facciamo alcune iniziali obiezioni:

a) non c’€ un modo, privo di contraddizioni, per idBcare i «danni da procreazione»
subiti o che possibilmente possano esserci neiatgeqmiché non c’e possibilita di
constatare umpeggioramentaispetto ad una condizione precedente su un nmadesi
individuo;

b) c’eé una difficolta epistemologica e una ontologiedl’identificare il non esserci come
condizione per cui € difficilmente paragonabile e valutabiée differenza tra la
presunta non esistenza da una parte e l'effethistemza «gravemente danneggiata»
dall'altra®®

c) c’e una ambigua e inesatta identificazione traidioe del danno (la nascita,
I'esistenza) e I'azione o I'omissione che lederime del danno non puo essere la
nascita o I'esistenza medesima,;

d) nell'identificazione di un danno & fondamentidedeterminazione esatta della causa
efficiente 0 azione scatenante del danno e che questa &Hado indirettamente
collegabile all'agire di qualcuno, altrimenti ancke c’@ un peggioramento di una
condizione, non e classificabile come un danneggiar

e) i danni si possono constatare su beni relativigad il benessere fisico, psicologico, i

beni materiali) ma non sono facilmente accertatalibeni fondamentali (la vita).

Si rende necessaria una precisazione che riguard#efinizione di danno alla quale
alludono le autrié’, poiché si limitano a indicare una problematicitélla nozione
tradizionale di danno senza segnalare i limitiiteatella medesima, e senza proporre dei
criteri precisi per l'identificazione del danno pilaocreazione. Secondo il nostro parere, tale
disguido nella loro trattazione non € giustifica&acquisisce le dimensioni di un errore
teorico. Facciamo tale chiarificazione perché abesamo ['utilita di certi criteri —
minimamente oggettivi — che siano in grado d’'indégcean modo segnaletico la presenza di

89 Eormuleremo delle obiezioni principalmente allsi ntenute nel testdttica ygenética. Los problemas
morales de la genética humar(a cura di Florencia Luna e Eduardo Rivera Lop€atalogos Buenos Aires,
2004

29 Abbiamo gia sviluppato questa obbiezione nel chpiprecedente, si veda il paragrafo 2.4

21 Luna e Manterola fanno riferimento alla nozioredizionale di danno in questi termini: “L’approccio
tradizionale di danno paragona la condizione dindividuo prima che il danno accada con la condigidel
medesimo dopo che il danno € accaduto. Secondwmtiida, I'individuo & danneggiato solo se questo s
trova peggio nell’'ultima situazione di come si @@ prima. In tale modo, un elemento importantéanel
nozione tradizionale di danno consiste nel pressigpohe € un medesimo individuo che si trova in due
situazione diverse (prima e dopo l'essere dannémgi®ero, nel caso delle decisioni riproduttivalet
aspetto risulta problematico” Cfr. in Luna, F. eftaola, J.pp. cit, pp. 132-133
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un danneggiamento. Un grosso equivoco, per quagtarda I'essere danneggiati, puo
sorgere quando vengono presi elementi isolati cndmavengono considerati alcuni a
discapito d’altri. La stessa prassi giuridica ditn@sla necessita di questa oggettivita
inoppugnabile per stabilire, ad es., un risarcimentna normativa preventiva di un danno

guando questo pu0 essere ipotizzabile.

Un danno solitamente € identificato con una perditheni materiali o morali, o con la
perdita di funzionalita causata da qualcuno o dalapsa in modo volontario e non.
Nell’ambito del diritto un danno & una lesione diinteresse giuridicamente tutelato. Casi
diversi sono, sul piano giuridico, i danni morahe si verificano quando un fatto, che
costituisce reato, arreca detrimento alla perstnalirui anziché al patrimonio. Un’ultima
asserzione emerge quando si esamina un qualdi@sptaologico che altera la struttura o
la funzionalita di una parte del corpo. Dunque anr, per quanto riguarda gli uomini,
potrebbe essere identificato con il venir menoudilguno, di quello che e (non solo come
corporeita) o di quello che gli spetta di essed# avere per diritto, sia per il fatto che ha
subito una perdita nei suoi beni materidiiino patrimoniale), sia perché i suoi interessi
giuridici sono stati danneggiatignno contrattuale), o perché si e recato pregiudizio alla
sua personad@nno morale e infine quando si verifica una diminuzione o T@A&zione

in qualche funzionalita organica oppure in unagael organismo di qualcuno, in modo
piu 0 meno reversibile, cagionata da qualcosa ogdalcuno @anno biologico o
fisiologico). Gli sviluppi concettuali che riguardano la t@eodel danno si sono diramati
fondamentalmente nell’ambito giuridico, con numerastativi sistematici: uno dei piu
utilizzati dai giuristi € quello in cui i danni vgano catalogati come danni patrimoniali e

non patrimoniali, dove, in questa ultima categdriaviamo tutti i danni contro la persona.

Ci sono alcuni elementi da determinare per quamgoarda i danni: un soggetto
danneggiato, il fautore, la causa (azione dannatgi& la tipologia di danno. | danni sono
potenzialmente constatabili, sia in prima persamea (perdita materiale di beni personali o
familiari, un’amputazione accidentale di una pakécorpo oppure una malattia legata ad
una certa attivita professionale, un danno conizt prodotto dall’'evasione delle
promesse d'una delle parti) che da terzi. || damuale appartiene al vissuto, puo essere
giudicato da me ma e anche accertato da un alfresala diffamazione. A riguardo di

questo ultimo fattore, occorre precisare che ilndggiare puo essere oggetto d’analisi o di
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competenza di ambiti diversi: la morale e il daittn uno o nell’altro, i criteri per stabilire

un’azione biasimabile o ingiusta non sono necessante omologabili.

Ad ogni modo, il concetto di danno anche se ritennportante nell’etica o in un qualsiasi
codice morale sotto la proibizione di infliggerk parere nostro, di per sé non costituisce
un elemento assoluto di gufda I nostri autori hanno scelto la nozione di dapeeché in
essa si aspettano di trovare un elemento di oggattsul quale affidarsi. Il consenso
sull’'oggettivita del criterio del danno &€ un camldiorotta per aggirare il disaccordo — in
una societa pluralistica e democratica — sulla epionie di «benex». Un tale dissenso non ci
sarebbe sulla questione del «giusto». Per talevaotion la nozione di danno sussiste
I'idea di aver raggiunto un criterio razionale extettabile da tutti per la realizzazione del
dialogo democratico sulla «giustizia» all'intern@lld societa. Tale scambio di idee
sarebbe impossibile — secondo questa visione a s®heta di cambio tra le parti fosse la
nozione di «bene», poiché la assegnazione a givatata” di una valenza specifica e
troppo discussa e non accettata da tutti. Assegnainctiterio del danno il ruolo di moneta
nel dialogo teorico tra le parti, si concretizzeetbrmente un altro vantaggio. In tale modo
il danno diventa anche una unita di misura che @enda certa cosa o certe azioni
misurabili, valutabili o qualificabili. Se assegeaall’agire qualificativi come “buono” o
“cattivo” non favorisce il dialogo, d’altra parte, nostro avviso, i termini di “giusto” e
“ingiusto” si dimostrano altrettanto problematicelia qualifica dell’evento generativo
umano. Dunque, in questo modo, il dibattito si $p&s un criterio che — in modo ipotetico
ed errato — da un lato & garante della libertacdt&dini rispetto all’ingerenza statale e
dall’altro costituisce un fattore oggettivo che ilianla propria liberta nei confronti degli
altri. Perd, malgrado la pretesa oggettivita dehcstto di danno, questa si rivela
ugualmente problematica e vaga, soprattutto netrohbare quello che deve essere

considerato come danno attraverso criteri oggettivi

292 Contrariamente si potrebbe affermare che il canaditdanno nell’ambito della giustizia commutativa

un ruolo fondamentale, poiché interviene nel deieane le regole di reciprocita tra i cittadini, loestabilire
guando vi sia una violazione (ad es. un danneggitofieed € collegato inoltre allassegnazione delle
sanzioni. Secondo il nostro parere, la nozioneadind nella disciplina bioetica non ha questo rusia,puo
costituire un dettaglio allinterno di una strutduteorica piu complessa. Altrimenti risulterebbe uima
semplificazione inaccettabile del leggere, con woascienza critica», le sfide della civilta tecrgd@. Di
fatto, lo si vede nel tentativo di pensare critieate la sfida antropologica che pongono le tecnighetiche
diagnostiche e nel concepire I'esistenza di un«ddnno da procreazione».
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3.2 Alcune obiezioni. Critica ai criteri per detemare un danno da procreazione

Di seguito approfondiremo le obiezioni proposteraapei confronti della proposta di Luna
e Manterola, riprendendole man mano nel corso dadistra argomentazione. Queste
autrici propongono in questo modo le caratterigtiatella nozione di «danno da
procreazione»:

“Queste domande suggeriscono che i genitori pospoegiudicare o danneggiare i
loro figli al fargli nascere. Questo per due ragiéthtimo, perché sembra che dare la
vita a qualcuno e qualcosa di buono indipendenté&ngincome sia quella vita che
gli viene data. E la seconda ragione, perché, timtumente, parrebbe che
pregiudicare o danneggiare qualcuno significa pareuellindividuo in una
situazione peggiore della quale si trovaV@roblema e che, quando si dice che un
padre o una madre pregiudicanf@anneggiano]il loro figlio nel dargli una
esistenza miserabile, le situazioni che vengonagamate sono l'esistenza con una
sofferenza terribile, da una parte, con la non tesiga dall’altra. Ma, puo essere la
non esistenza realmente una situazione?

Da un altro canto, si potrebbe concludere che faesistenza e preferibile a una
esistenza sommamente penosa o, se si potessedarectine 'esistenza almeno in
alcuni casi, € un danno, sorgerebbero altre domacmtee si potrebbe evitare
questo danno? | genitori sono moralmente obblaghévaderlo?®

In questo brano Luna e Manterola sono contraddbttajuesto paragone dell'ipotetica

esistenza di sofferenze con una irragionevole dgittne” di non esistenza non costituisce
per loro una seria obiezione teorica ai presuppbsipermettono d’identificare il «danno
da procreazione». Riprendiamo il brano dove indicda problematicita di questa

questione:

“L’approccio tradizionale della nozione di dannorggona la condizione di un
individuo prima che il danno accada, con la comtieidello stesso individuo dopo
che il danno e accadut@on questo approccio, I'individuo € danneggiatoossi
guesto si trova peggiore in questa ultima situazio@osi che, un elemento
importante di questa nozione tradizionale di dawoasiste nel presupposto che é
un medesimo individuo quello che si trova in dieagiioni diverse (prima e dopo
essere danneggiatoPero, nel caso delle decisioni riproduttive, dqoiesspetto
risulta problematico. Cosa succede quando diffenismnel tempo la concezione o
guando si cerca un donante o vengono selezionaéingbrioni? Quell'individuo
che avrebbe esistito se no non ci fosse stato @udiffierire nel tempo [del
momento] della concezione, ad es. avrebbe avutattedastiche genetiche, o
gemete diverse? E lo stesso individuo? Quandoaitigsistenza di un individuo:
quando si formano le gamete, quando si ottiengma??**

293 Cfr. in Luna, F. e Manterola, Jp. cit, p. 127 (il corsivo & nostro)

294 |bidem pp. 132-133 Luna e Manterola con queste domaamteofriferimento ad alcune questioni poste da
Harris relative al principio di non identita e am@ abbiamo riportato nel paragrafo 2.3.1. In quEstso esse
non offrono delle risposte al riguardo e si limaalla formulazione di queste domande.
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La problematicita dell'identificazione del «danna procreazione» collegata alle decisioni
riproduttive non viene da loro precisata chiararmentsecondo il nostro parere, si perdono
nel sofisma dellanon identitd®® proposto da Harris. Le domande poste nel brano
rimangono senza risposte nel loro saggio, poich@ prendono una posizione relativa
all'inizio dell’esistenza individuale, non rifiutanné accettano il principio gametfcd
proposto da Harris, né tanto meno quello zigéticd.una e Manterola fanno riferimento
nel frammento allimportanza della nozione tradi@e di danno, in particolare
all’elemento comparativo tra due situazioni chefedi§cono nel tempd®, per la sua

identificazione in «un medesimo individuo».

Con lo scopo di esplicitare la nostra prima obieeiga) ai criteri d’'identificazione di un

danno da procreazione, mettiamo in seguito a cotdrid brano di Luna e Manterola con
la posizione di Harris che tenta di porre un’olnea al criterio del «peggioramento»
nell'approccio tradizionale per I'identificazione dn danno. Harris utilizza a tale scopo
'esempio dei soldati che s’infliggono un dannouggerisce nei riguardi della validita
identificativa del paragone prima e dopo il danhe:c

“Certo, se il fatto di procurarsi una ferita cheragdiva il ritorno in patria

determinasse o no un peggioramento nella condizione individuo, & questione
estremamente ambigua. Chiaramente dopo essetsi fénteressato sta peggio di
prima: mentre prima non aveva né dolori né fenta, presumibilmente li ha. Ma
poiché nel frattempo € venuta a meno anche la ptid&p di una morte prematura,

2% Secondo il nostro parere, una delle pitl importdifiicolta teoriche con cui Luna e Manterola $iovano

nel loro saggio € la possibilita di stabilire cdmarezza la definizione di «danno da procreaziofi@be
difficolta, da una parte é collegata alla questideka non identita posta da Harris, poiché pelduiita di un
soggetto non & necessariamentecantinuume dovrebbe essere fatta risalire al momento inscpiossa
identificare un individuo del quale sia possibitdvare la vita (Cfr. in Harris, Jap. cit, p. 107). Dall’altra,

se un danno si verifica su un medesimo individua, domento che per loro non c’é necessariamente
continuita tra una pre-persona (o individuo umantepziale) e una persona futura (o individuo umano
futuro) allora difficilmente la nozione tradizioealdi danno pud aiutare a identificare un danno da
procreazione.

29| principio gametico di Harris viene da lui enisto come: “la tesi che I'inizio della storia della di un
individuo debba essere identificato con il momantoui per la prima volta si forma uno dei due gtrda

cui esso si sviluppera. Se non mi imbarazzassenienun po’ altisonante, mi piacerebbe chiamaretgues
posizione «principio gametico»” Cfr. in Harris,op. cit, p. 114

297 || principio zigotico & quello che Harris criti@a descrive come: “Una posizione alquanto diffuséasu
questione di quale sia il momento in cui si pué dine incomincia la vita di un individuo, e unaipmse in
netto contrasto con quella sostenuta qui, € qselkando la quale tale momento coincide con la feione
dello zigote”lbid, p. 113

2% £ da notare che nel criterio del peggioramentol'jgemtificazione di un danno possono essereazii
due tipi d’approcci diversi. L'approccioronologico e quellocontrofattuale Nel primo si paragona una
condizione diX in un momentat e la condizione dello stesso soggetto X in un mdmé&nposteriore
all'azione di un soggetty. Nel secondo approccio viene paragonata la camwbzidi X in un momentdt

che viene ipoteticamente confrontata con una suppasdizione alternativa & nel medesimo momentbé
se Y non avesse agito. In tutte i due gli approcciilariio finale € quello di un peggioramento della
condizione diX.
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in un altro senso egli sta meglio — complessivamemtglio. Insistere a collegare il
danno all'idea di un «peggioramento» della promeadizione significa privarsi
della possibilita di spiegare un atto di autodagmegento autointeressato.
Certamente € piu chiaro e piu coerente con cioctivéene da dire in questi casi
descrivere gli atti di questi soldati come attiaditodanneggiamento con cui, pero,
essi non commettono nessun torto verso se st&ssi.”

Harris, a nostro avviso, realizza con tale esermapianalogia che non e funzionale, perché
tratta fattispecie diverse che non sono omologdlalitodanneggiamento autointeressato e
un danno subito. Tuttavia, secondo la nostra op@icc’é anche un’altra differenza
sostanziale tra un’azione auto-inflitta che si ti@@ in una menomazione, ma che
all'interno di un contesto si realizza per otten&ne bene”, e un danno che viene arrecato
ad un terzo. Possiamo iniziare a determinare Tadéaszialita attraverso la volontarieta
dell'atto. Nel caso in cui si trattasse della steseenomazione, ad. es. un’amputazione
auto-provocata e una inflitta da un altro, in madduto e cosciente, la seconda azione
verrebbe classificata inevitabilmente come danragg la menomazione come un danno
subito. La volontarieta con cui viene realizzatdahno € collegata all'idea di ingiustizia
dell'atto (wrongfulnesk infliggere un danno e ingiusto, ma infliggersiaumenomazione
coscientemente non & classificabile come un atjusto o ingiuriant®®, almeno non
verso sé stessi. Per questa ragione Harris affeh@anon € stato commesso nessun torto.
Dunque, da una parte € vero che il criterio impiegel riconoscimento di un danno é
parziale — il peggioramento rispetto ad una sitwaziprecedente — ma lo e per il fatto che
ci sono altri elementi necessari per la identificaeg di un danno. Il peggioramento € la
condizione piu evidente del danno, lo rende edpligerd ad esso devono essere collegati
altri elementi. Una malattia, ad es., puo rappreseruna condizione o una circostanza di

peggioramento se viene paragonata con il momewimegente all'insorgenza, e chiunque

29 Cfr. in Harris, J.pp. cit, 153-154

390 Aristotele affronta tale questione se sia possileisere ingiusti verso sé stessi, e a questordigua
commenta: “non & possibile compiere azioni ingivgeso se stessi (questo caso € diverso dal pretegde
infatti 'uomo ingiusto di questo tipo € malvagiola in un certo senso, ad esempio come lo € umaeigy,
ma non totalmente, e non compie ingiustizia secdat malvagitd); infatti, se lo fosse, sarebbesjile
aggiungere e sottrarre la stessa cosa alla stessang, ma questo & impossibile [perché lo stesbwiduo,
facendo ingiustizia a se stesso, da una partegietebbe qualcosa e dall’altra se lo aggiungeretibe
nuovo]; & necessario invece che cid che é giusio ehe € ingiusto si abbiano sempre nei rappatptu
persone” Cfr. in AristoteleEtica NicomacheaV, 11382, 15-19 Precisiamo non verso sé stesgth@ con
l'auto-danneggiamento il sodato commette una dagiustizia verso i suoi commilitoni. Ad es. nelsoain

cui per la ferita auto-inflitta, la sua assenza neimento dell’azione comportasse la morte dei suoi
compagni. Un altro aggravante sarebbe ad es. sodse il capo squadra e la sua assenza impliéasse
conseguente disorientamento della truppa. In questeo si capisce che il giusto o l'ingiusto € emmine
che si ha nei rapporti tra pit uomini e non vesgtessi.
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puo dire: «sto peggio della settimana o del mesesee, tuttavia per tale ragione non puo

essere considerata un danno.

Di seguito proponiamo un quadro schematico peri@sse meglio la nostra obiezione.
Esso rappresenta alcuni elementi che riteniamossadenell’identificazione di un danno
(inteso come attuazione) e che inoltre stabilisatelte differenze tra 'esempio di Harris e
un danno generico subito. Supponiamo poi che thaei casi rappresentati nel quadro si
tratti dalla stessa menomazione o danno, ad espamiale amputazione delle dita della

mano destra:

L’esempio dei soldati Un soggetto danneggiato
a) soggetto ci si auto-danneggia viene danneggiato
b) volontarieta volontario e consapevole non voluto
c) descrizione dell’atto si auto-infligge si subisce
d) peggioramento non c’e peggioramento c’é un peggioramento
complessivo
€) perdita ci si auto-depriva si viene deprivati

f) giustizia dell’atto neutro, non ha questa valenza, € ingiusto
non e ingiusto verso se stessi

g) coercizione della non e giustificata e giustificata
liberta dell’aggressore

h) riparazione per il Non si applica e doverosa
danno

Il primo elemento da sottolineare tra i due cakgpartenenza a fattispecie diverse e non
analoghe. Se teniamo conto dei diversi elemenpgst (gli elementa-e sono descrittivi
dell'agire dei soggetti coinvolti) & possibile affeare che il paragone esemplificativo di
Harris dei soldati che si autodanneggiano non gifunale al suo scopo, ovvero scollegare

il danno — per la sua identificazione — dall'ideacdeggioramento». Tale collegamento, a
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nostro awviso, costituisce di per sé una obiezalhiesistenza del danno da procreazione.
Un argomento contrario alla sua esistenza é tradeién queste domande: com’é possibile
danneggiare qualcuno, mediante la trasmissiona dene che si manifesta in una malattia
d’origine genetica, se prima della sua nascitalla ceanifestazione dei sintomi patologici
tale bambino non esisteva? O ancora: danneggialeunno non € sinonimo di metterlo in
una condizione peggiore di quella precedente ahalama se I'individuo non c’era prima
dell'esistenza del danno, qual € questa condiziprezedente? La risposta e t@n
esistenzadi per sé incoerente. A nostro avviso, tale eserpun espediente per aggirare
le difficolta poste da lui stesso relative alla sfigne della «non identita», che, pero, risulta
inefficace.

Una difficolta che troviamo nella trattazione didaue Manterola (2004) é I'assenza di una
chiara differenziazione tra il danneggiare (intesme attuazione di un agente) e il danno
(inteso come perdita). Consideriamo sia fondamentale differenziazione poiché, a
nostro avviso, in una discussione di questo tia es muove in due direzioni parallele:
una relativa alla presenza o assenza di un darlagezonda, nel caso in cui tale danno sia
presente, se esso sia qualcosa di ingiustor(gfu). Secondo il nostro parere c'é una
diversita nella fattispecie del danneggiare darteoato perché ci possono essere danni
senza che ci sia danneggiamento, e inoltre poichi® essere danneggiati senza che
questo implichi una ingiustizia. Un esempio di darn assenza di danneggiamento e
quello di eventi accaduti contro ogni aspettativdoge non € possibile identificare uno
specifico agente aggressore, ad es. nelle calamttérali. In questo caso il danno € in
senso lato, ovvero e soltanto verificabile unaagiione di peggioramento ma non c’e€ un
soggetto agente. Al contrario si puo verificaredanno senza che si possa parlare con esso
di azione ingiusta verso chi subisce il danno: sengio € quello di Harris dei soldati che
si auto-danneggiano. In questo ultimo caso c’é meaomazione fisica, ma I'azione che

I’'ha causata non puo essere considerata ingiusta.

La nostra seconda obiezione (b) € in collegamdtagema, ed e relativa allimpossibilita
d’effettuare in modo privo di contraddizioni unalwazione dei danni subiti o che
possibilmente possano esserci. Nei casi utilizdatie autrici®* facendo riferimento a

Harris e Parfit, viene utilizzata spesso la noisteaza come condizione, ma il non essere

301 Cj riferiamo ai cinque esempi trattati nel capitprecedente, in particolare nel paragrafo 2.3.1.
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mai venuti all’'esistenza non si puo confrontare tesistenza attuale. Se prendiamo ad
esempio le proprieta aritmetiche dello zero peiireafimpossibilita di paragonare una

condizione inesistente (0) [non nel senso di paédmente ipotetica e quindi probabile che
accada, bensi di non-esistente] con una presentgu@sta imprecisione si rende evidente.
Convenzionalmente una quantita nulla viene indicata il simbolo 0, e le sue proprieta
note sono:a+0=a,a-0=a, eax0=0, palupque numero a; e 0 + b =0, con la
condizione che b sia diverso da zero. Le prime wil&zioni affermano che lo zero é

I'elemento neutro rispetto all'operazione di adudiei La divisione per 0 non é definita, ed
e considerata un'operazione “impossibile”. Se denguassurdo stabilire delle operazioni
aritmetiche con delle quantita nulle (non-esistgndapetto a un qualsiasi humero
(situazione presente), e altrettanto evidenteabiwnalita di stabilire una proporzione tra
queste due situazioni per stabilire dei presuntindaAllo stesso tempo e ugualmente

irrazionale stabilire delle proporzidffi tra una situazione esistente e la non esistenza.

La posizione che suggerisce che “(...) la non esste@ preferibile a un’esistenza
sommamente penos4® non & valida, perché nei casi citati di Haffie in particolare
nell’esempio D, in cui la donna abortisce il femncspina bifida, questo non ha visto un
miglioramento (né tanto meno un peggioramento)adsila condizione di vita, perché
semplicemente dopo I'aborto egli non esiste affatioquanto e stato soppresso. La non
esistenza, quindi, non puo essere considerata ondizocone migliore rispetto alla
condizione precedente. L’affermazione che la nostesza e preferibile ad una vita
sommamente penosa dimentica I'idea che ognunoidiivela vita migliore che puo, dato
lo specifico soggetto che e. Inoltre, viene potaimzénte eliminata la possibilita di avere
delle esperienze positive. La circostanza di dotane annulla in modo reale I'accadere di
momenti e situazioni piacevoli per il neonato sia [n una condizione di doloroso

isolamento.

392 ygualmente A. Buchanan propone una sofisticatapeiaaggirare il problema del peggioramento. In
sommi capi, la sua proposta consiste nel paragdnangte diverse, quella di un individuo sano, ltpueli
uno malato dopo una vita sana e una vita brevelataaitilizzando il criterio della non preferitbdi della
situazione del malato. Tuttavia consideriamo chedstra obiezione (b) sia valida anche per quesso.c
Cfr. in Buchanan, A. et alap. cit, pp. 234-235 Una seconda ragione del perché oosideriamo valida la
sua analogia la sviluppiamo nell’'obiezione (d), enovla differenza tra perdita perché c'e una assenz
perdita perché si & deprivati.

393 Cfr. in Luna, F. e Manterola, Jbp. cit, p. 127, Harris similmente suggerisce: “Se ludlo esiste gia,
I'entita del danno prodottogli dal fatto di essetato messo al mondo in quella condizione € sempknte
la misura del suo handicap. Se la vita di questsopa € cosi terribile da renderle chiaramenteeplsle la
non esistenza, allora essa deve essere uccisaihEfarris, J.pp. cit, pp. 154-155

304 Sj veda paragrafo 2.3.1
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La concezione di danno riguardante le decisionrodpttive dopo l'essere entrati a
conoscenza del risultato dei test genetici, n@rawvi Luna e Manterola non viene esposta
in modo chiaro e sistematico. Di fatto, oltre udantificazione di questo danno generico
con una probabile esistenza con delle sofferenze leello di menomazione pit 0 meno
accettabile, esse stabiliscono un nesso con unalit@uwi vita minimamente viabile”,
riconoscendo la difficolta di definire cosa esse®%i Il danno subito viene fatto coincidere
alternativamente con un’esistenza penosa (valereapiena di sofferenza) o con delle

malattie d’origine genetic¢&’.

La nostra terza obiezione (c) critica I'identita it danno e I'avvio all’esistenza, in altre
parole, la difficolta delle autrici di stabilire ©ochiarezza una causa del danno da
procreazione. Nel lavoro di Luna e Manterola esigtea ambiguitd e una falsa
identificazione tra I'origine del danno, ovveroziane o I'omissione che lede (“i genitori
possono pregiudicare o danneggiare i loro figliaali nascere”) e il danno medesifib
(“'esistenza del nascituro con delle menomaziordotori”’). E assurdo affermare che
I'origine del danno é la nascita o I'esistenza nsgda. Un confronto tra I'esistenza e la
non esistenza, getta luce sulla risposta. Si paralyp stato risultante dalla pratica
dell’aborto come nell’esempio D di Harris, in clintdividuo malato non esiste piu poiché
e stato soppresso (e non ha subito il danno dsitdeaza dolorosa e menomata), con la
situazione congetturata in cui quel bambino poteelblascere senza le menomazioni
prodotte dalla malattia di origine genetico. Seneieffettuato tale paragone, non sarebbe
possibile dire, ad es., nel caso di un bimbo ammalaTay-Sachs, che questo stia peggio
di comesarebbe stat@e non fosse nato. Ma caso mai, ipoteticamenpmteebbe dire — e

in modo erroneo — che egli stia peggio di cosaeebbe potuto starse le cose fossero

395 Luna commenta a questo riguardo: “Questo si devkea con riferimento a queste malattie, non esiste
nessuna possibilita di cura, di miglioramento, aatigiungere una “qualita di vita’” minimamente viab
Evidentemente, risulta problematico definire chiagate cos’é una “qualita di vita minimamente viebi
esistono una serie di malattie di “frontiera” chifidimente si possono definire in questi terminCfr. in
Luna, F. e Manterola, J. (2004)p. cit, p. 130

%% Tale alternanza nel criterio identificativo dehda, a nostro avviso, & collegata al fattore —teramche
esso — usato per poter distinguere tra una sitnaziodanno e una che non lo é. Il criterio & ddiexate con
la frase: sarei stato meglio se non fossi natoesBerci in questa condizione. Ci sono posizionid¢he come
quella di Bonnie Steinbock che propongono che mitte fe situazioni (malattie?) sono identificalmitime
danneggianti. Tale elemento possiede un riscorgila rlassificazione delle malattie gravi e menavgr
proposta da Luna e Manterola.

397 Un giudizio piu esplicito di questa identita laiamo in Allen Buchanan: “The child in wrongfufdi
cases has been given something — life — that bea#uts awful quality he or she should not haverbgiven
and has thereby wronged” Cfr, in Buchanan, A. ebal. cit p. 235
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andate in modo diverso (o piu adeguatamente sadmeno il padre non fossero eterozigoti
per il gene HEXA della malattia — i comunementea pottatori sani — e se quella coppia di
gameti che gli ha dato origine non si fosse fussombinata). In questo esempio, una
situazione di questo genere non potra mai vergicde insostenibile e incoerente). In
primo luogo, questa circostanza difficilmente sheelpotuta avverarsi, perché partendo
dalla premessa che un danno (patrimoniale, conalatt morale o biologico) viene subito
da un medesimo individuo. In altre pargjgestospecifico bambino, che é stato concepito
a partire da una precisa coppia di gameti e nomrdaltra — un fatto imprevedibile in
assenza di interventi medici —, come in altri adismalattie autosomiche recessive (ad
esempio I'emocromatosi, I'alcaptonuria, la feniltdrauria e la talassemia), ha ereditato le
due coppie del gene e con cid la malattia, e apppert questo non & nato safipanche se

dopo di lui pud nascere wftro bambino che non manifesti la malatita

Occorre fare un ulteriore passaggio un po’ piu adgitito, che si esplicita in queste
domande: come hanno danneggiato i genitori queatabmo? Quale azione hanno
intrapreso che ha prodotto questo danno da prdoresZ Le risposte, secondo il nostro
parere, possono essere due. | genitori lo hannoeggiato perché lo hanno partorito —
un‘altra risposta sarebbe perché non hanno interatgravidanza —. Questo darebbe un
senso parziale all'affermazione “i genitori possqmegiudicare o danneggiare i loro figli

nel farli nascere” o “allavvio all’esistenza”, e si potrebbe contestare che il
danneggiare non coincide con il momento della t@séeénuto conto che la malattia e
genetica, il momento del danneggiamento si dovrebtiipare. Cosi, entra in gioco la
seconda risposta: i genitori lo hanno danneggiaiithg lo hanno concepito, l'atto

generativo stesso & coincidente con il danneggitf&nin tutte e due i casi i genitori

vengono paragonati a degli aggressori, cadendoc@mruna fondamentale differenza,

398 | a Tay-Sachs fa parte del gruppo delle malattieedmitosomiche recessive, che sono cioé deterenitaat
un gene recessivo posto in uno dei cromosomi nesusdi (autosomi). Cosi che tutti e due (madredzg)a
sono portatori del gene in eterozigoti. In casoti@iv, se uno dei componenti della coppia & samore
porta il gene HEXA i figli della coppia saranno cama probabilita dell’ 50 % sani non-portatori e daltro
50% di probabilita di essere portatori sani dell@attia. Dunque il bambino non pud che essere aatmal
perché porta i due alleli che codificano la madatti

99 Sj ricordi che, in questo genere di affezioni, gmo colpiti indistintamente maschi e femmine e khe
probabilita di trasmissione alla discendenza, # eéudue i genitori sono eterozigotici del gene28% di
possibilita di avere figli malati, 50% figli portai sani della malattia e un 25% di possibilitaastere figli
sani.

%10 Un proposizione teorica cosi netta non c’é in LenManterola. Allen Buchanan esplicita invece: “In
these cases, the creation of an individual inexilic creates the harmful condition as well” Cfr. in
Buchanan, Allen et al.From Chance to Choice. Genetics and justi@ambridge University Press,
Cambridge 2000, pp. 224-225 Buchanan nomina inlwa eodo tale coincidenza: “danni geneticamente
trasmessi” «genetically transmited harmibigem p. 206
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quella tra I'essere causa di una malattia e I'esssgusa” della vita di un altro o meglio tra

trasmettere un gene e il generare un bambino.

La nostra quarta obiezione (d) si sviluppa in galmento con I'obiezione precedente e,
attorno alla domanda se c’e stato davvero un daagmnato dai genitori nei confronti del

nascituro, quale e stata I'azione od omissione eiggiante? Nelle conclusioni della tesi
delle autrici si propone che:

“Uno dei punti fondamentali nell'analisi degli oldiii morali consiste nella
valutazione accurata dellseverita della probabilita e dellirreversibilita del
danno, soprattutto tenendo conto del grado di saff&a che questo implichera per
il futuro bambino. Da una parte, la valutazione ngoigera considerazioni
“oggettive”, come il grado di certezza della diagnal livello di sofferenza e di
menomazione ai quali verra sottomessa la futuraoper, lo stato attuale della
medicina e la possibilita di offrire trattamentilljzivi®'* effettivi. Da un‘altra
parte, la valutazione comportera considerazionitipb “soggettivo”, come il
desiderio della coppia d’avere un figlio al quablrasmno destinati tanto tempo,

dedizione e cure speciaft*®

In questa affermazione si parte dal presuppostbesistenza di un danno non solo
potenziale, nel senso di statisticamente probatyike sostanziale; anzi, &€ stata assunta da
parte loro I'idea in cui I'azione che lede € laidame di portare avanti la gravidanza, dopo
che i genitori vengono a conoscenza del risultastladdiagnosi genetica. Harris
diversamente tenta, mediante una differenziaziomdat nozione di danno e l'azione di
danneggiare, di stabilire la responsabilita dehdatta procreazione e suggerisce:

“Quando B si trovi in una condizione di danno e/A € siano responsabili di tale
condizione, allora A e/o C hanno danneggiato B. Mato del danno da
procreazione, A e/o C hanno non solo causato lzsodizione di danno, ma sono
anche moralmente responsabili del fatto che Bosi in questa condizione; quindi
A elo C hanno danneggiato B. Pertanto A danneggimim volta che A pone in

311 Qui il termine palliativo utilizzato dalle autrisignifica dare sollievo effettivo alle manifeswazi delle

malattie, ad es. il dolore. Nella traduzione nomiaimo voluto sostituirlo con il piu comune “curatly
poiché l'idea é quella di dare sollievo in una daimhe nella quale non c’é la possibilita di cura.

*12Cfr. in Luna, F. e Manterola, Jop. cit, p. 143 Un passaggio simile lo troviamo nel teit. Bucchanan
che considera quali sono i fattori che determingnanto sia forte la questione morale contro gliviildi
che rischiano di avere un bambino che non avravitaadegna d’essere vissuta: “Quanto alto devereske
rischio di avere un bambino con una malattia geadticompatibile con una vita degna per far si slae
moralmente sbagliato per i genitori concepirlo erptergli di nascere? Non ci sono, evidentemearesgise
probabilita sotto le quali correre un rischio dnda fa si che il concepimento o non abortire siaaimente
sbagliato; diversi casi si susseguono in uno gspelir gradi diversi nei quali prendersi un rischio &
moralmente giustificato. Quanto grave sia lo slmagle c'é, nel correre il rischio del concepimeatdella
nascita di un bambino con una tale vita dipender&awmerosi fattori. Quanto sara terribile la vitagdel
bambino, e in particolare quanto severa e irrintatlissara la sua sofferenza? Quanto alta saralzapilita
per quel bambino di avere una malattia incompatibdn una vita degna d’essere vissuta? Quantonélgra
I'interesse di quei genitori nell'avere quel bandsn(...) Quanto sono desiderosi e capaci i genitodiatde
supporto e cure al bambino mentre viva?” Cfr. irclBEanan, A. et algp. cit, pp. 240-241

124



una condizione di danno in sé. E quando A e monatieneesponsabile del fatto che
B finiéslga in questa condizione, allora A € moralteaesponsabile della condizione
di B”

Probabilmente potrebbe bastare come approccio @enger descrivere il danneggiamento
e I'essere responsabili di esso, ma considerianeoHdrris sia ancora troppo vago per
stabilire un’azione danneggiate per quanto rigudrdal. «danno da procreazione». Come
iniziale obiezione a tale proposta formuliamo akdiomande: cosa fa si che A e/o C siano
responsabili di tale condizione? Harris potreblspandere: “La mia posizione €, molto
semplice, questa. Quando qualcuno ha fatto si ohaltto si trovi in una condizione di
danno e, inoltre, & moralmente responsabile incsereno di aver causato tale danno, é
naturale e logico dire che ha danneggiato quest’aktrsona™*. Secondo il nostro parere,
nella proposta “semplice” di Harris manca qualclassaggio per poter determinare un
danneggiamento e l'ulteriore responsabilita peo.e€eneralmente, per valutare un danno
effettivo o potenziale, ci interroghiamo sulla matuli questo (se e di tipo patrimoniale,
biologico, contrattuale, ecc.), se & constatalile situazione di danneggiamento rispetto
ad una condizione iniziale, se si verificano glfedf del danno, che cosa o quali
caratteristiche sono venute a mancare o sonolst#e qual € stata I'azione od omissione
danneggiate. Sarebbe, quindi, errato tentare dirars la gravita di un danno (come ad es.
in Luna e Manterola) senza constatare previamenffsttivamente questo & presente o
escludere che questo sia effettivamente una leganere invece come punto di partenza
una congettura. Si da, cosi, per scontato che itu@z®ne o condizione, in cui ci sono
certe caratteristiche di privazione (si legga asggnpossa essere identificata come

risultante di un danneggiamento, ovvero che A efm@ho danneggiato B.

Nei supposti danni da procreazione, secondo laanoginione, si parla di danno in modo
improprio, ovvero non perché il bambino stia pegdjiprima, ma si parte dall’evidenza —
inadeguata — che c'@ una privazioneAbbiamo gia detto sopra che la privazione — mtes
in senso ampio e collegata ad altri criteri — eelemento importante nell'identificazione

del danneggiamento. A nostro avviso, pero, la pioree deve essere intesa non come

313 Cfr, in Harris, J.pp. cit, p. 149

1 |bidem p. 149

315 A tale proposito ad es. Harris cita la opiniond ¢. Mason e R. A. McCall Smith: “Il confronto Vatto
non tra la non esistenza ed esistenza di un ingividenomato, ma tra esistenza di un bambino meosdat
esistenza di un bambino sano” citati da John Hamridarris, J.,0p. cit, p. 140 Le opinioni di questi due
autori citati da Harris si trovano in: Mason J. &McCall, Smith,Law and Medical EthicsButterworths,
London 1987, p. 101
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constatazione di un’assenza (ad es. menomaziochdis 0 sintomi che comportano
dolore) — se cosi fosse sarebbe equivoca nel det@enun danneggiamento — ma come
deprivazione, ovvero un’agire che provoca la pardgpetto ad una condizione iniziale.
Rimarchiamo, a questo proposito, che tali caratielie manifestamente privative (come
ad es. sono alcuni sintomi della Malattia di Tagt®ae della Sindrome di Lesch-Nyhan)
non sono il risultato di una perdita cagionataaisp ad una condizione precedente, ma
sono privative in quanto assenti. Ad es., in undattia in cui si manifestano delle
disfunzionalita neurologiche e che abbia come giotoprincipale I'impossibilita di
imparare a camminare o di restare seduti — ungide@mi neurologici della sindrome di
Lesch-Nyhan — tale impossibilita non risulta dgdéxdita delle capacita gia in precedenza
acquisite o minimamente sviluppate e che vengonuaacare per una azione umana
specifica (si intenda dei genitori). In questo castrebbe essere possibile utilizzare la
parola “perdita” solo in senso lato e non pienovare nel senso che la generalita degli
uomini ha imparato a camminare o € in grado diarestseduta senza un supporto
meccanico e possiede tale abilita, mentre quel bambalato non puo, in lui tali abilita
sono assenti. La constatazione di tale assenzzabzza inevitabilmente paragonandolo
con un altro soggetto sano nel quale tali abilitaospresenti, ma con cido non e possibile
affermare che, se sono assenti, cio & prodottandalaprivazione e dunque ¢ il risultato di
un danneggiamento. Una tale induzione, a nostrsayve errata poiché, ammesso che sia
valido tale paragone, resta fermo il problema c¢agsénza di tali caratteristiche o abilita

possano essere attribuite alle azioni di qualctro alnello specifico dei suoi genitori.

Per il riconoscimento di un danno, non € nemmeffiicente paragonare isolatamente la
condizione di un medesimo individuo in relazione wdaltra antecedente da cui si
constata un peggioramento, ma bisogna identificdaneausa e, dopo aver stabilito
un’origine o azione scatenante, occorre stabikr@sesta possieda un’influenza diretta o
indiretta sul danneggiamento ed sia indubbiamentkegabile con tale modifica nella
condizione del soggetto. L'azione scatenante ném pmtrebbe essere un singolo evento o
una serie di avvenimenti collegabili 0 meno tréodd, ma dovrebbe possedere un’efficacia
tale da produrre un cambiamento. A questo propéatts Jonas suggerisce:

“ 1l danno arrecato deve essere riparato, anch& sausa non fu una azione cattiva
e anche se la conseguenza non fu né previstaen&iohale. Basta che io sia stato
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la causa attiva; ma soltanto in cosi stretta caioes causale con I'azione che
316

I'attribuzione sia evidente e la conseguenza ngesia nell'imprevedibile:
Una distinzione fra un intervento attivo e una @iuise resta comunque basilare e da non
trascurare, nonostante che il solo fatto di una défferenziazione come unico elemento di
riferimento non sia evidentemente sufficiente difta se siamo in presenza di un danno.
Una precisazione di questo tipo circa le cause rdidanno ad un terzo (distinto tra
intervento diretto e una omissione 0 un lasciarademe) stabilisce il limite delle
responsabilitd di un fatto, sia come effetto di wzione o di una omissiofé Nelle
malattie d’origine genetica analizzate dalle aufyigesta precisazione non € presente nella
loro valutazione, perché stando ai casi da lordizzsi, ci troviamo davanti ad una
condizione (malato) che non é risultato di una meidanneggiante che ha mutato una
condizione iniziale (sano). Resta fermo, dunque, gha situazione di malattia che non
puo essere imputabile ad una azione precisa ddtoge(ad es. portare avanti una
gravidanza fino alla nascita, pur nella conoscetaarisultati di un test genetico per una
specifica malattia), questa decisione non ha cagiofa condizione di precarieta per
quanto riguarda lo sviluppo della malattia, che gs8ere neuro-degenerativa come nel
caso della Tay-Sachs. In questo esempio, il mdaifgse lo svilupparsi di certi sintomi
sono il risultato dell’andamento della malattiassgee non e direttamente connesso al fatto
di portare a termine la gravidariZa Ne consegue che una vita con delle menomazioni
(debolezza muscolare progressiva, progressiva and@pcognitiva, ecc.) nei casi in cui la
decisione di portare a buon fine la gestazionewitiee presa dopo un test genetico pre-
natale, non puo essere considerata un danno cégioladla volonta dei genitori nei

confronti del futuro figlio.

318 Cfr. in Jonas, Handl principio responsabilita: un’etica per la civit tecnologica (a cura di Pier Paolo
Portinaio), Einauidi, Torino 1990, p. 115

317 sj veda al riguardo il trattamento dei concettiiv@’ e ‘passivo’ fatti da E. Schokenhof sulla feifenza
tra uccidere e lasciar morire Cfr. in Schokenhof Hfica della Vita. Un compendio teologjdtt. orig. Ethik
des Lebens. Ein theologischer Gruglritrad. Carlo Danna, (2° ed., 1997), Editrice Qniana, Brescia
1997, pp. 201-207

%18 5j tenga conto che il gene danneggiato nella tieldi Tay-Sachs (gene HEXA) controlla la sinteisiid
enzima che svolge la sua azione all'interno daiskisni, organuli in cui vengono degradate le sostanz
nocive per la cellula. Normalmente questa protaiettap-esoaminidasi A, scompone una molecola lipidica
indicata come ganglioside GM2, evitandone I'accuoraulivello dei neuroni. Il difetto del gene proéugna
mancata o incompleta funzionalita dell’enzima, donsultato che il ganglioside si accumula neltsisa
nervoso e determina progressivamente un processodegenerativo.
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3.2.1 La consapevolezza che falsamente identlfa@nineggiamento

Nel percorso fatto abbiamo lasciato per ultimo umportante questione, che finora e stata
soltanto accennata senza ulteriori precisazioargbmento della consapevolezza come
criterio nella identificazione di un danneggiamendgalizziamo il termine danneggiamento
poiché, a nostro avviso, la consapevolezza di esadr es. portatori di un gene in
eterozigost® in realtd non & un elemento sufficiente per stabiil «danno da
procreazione». Tale conoscenza piuttosto deschiere- in modo errato e unilaterale se
fosse considerata isolatamente — una delle ipbteticondizioni nelle quali sarebbe
possibile parlare di danno da procreazione, malmaoletermina di per sé. Come segnalato
prima, Luna e Manterola non colgono questa diffemerma trattano indistintamente
I'azione di danneggiare e il danno. Tuttavia, essumono il criterio della consapevolezza
— ad es. i futuri genitori sanno della possibitlitrasmettere una malattia genetica dopo
che é stato realizzato un test diagnostico — coriteeza della presenza di un danno da
procreazione, ma questo, secondo il nostro pargremodo unidirezionale. Esse
propongono il nesso tra l'eventualita di sapere’imphtto di tale conoscenza sulle
decisioni riproduttive nel modo seguente:

“Uno degli aspetti piu affascinanti della conoscegemeticaé I'impatto che puo
avere sui rapporti piu strettamente familiari e yati tra le personeln genere,
guando vengono analizzati i problemi che sorgonlbusa dell’informazione
genetica, si considerano i suoi aspetti piu imnmtedia maggior quantita di
diagnosi in confronto alla quantita di terapie disipili per le malattie
diagnosticate, i problemi dei servizi legati alenga (riguardo ai requisiti per una
polizza sanitaria) (...) Evidentemente tutte quesd@osquestioni importanti.
Nonostante ci0, I'argomento che analizzeremo instfusaggio & diverso e puo
essere riassunto in questa domangiaale impatto avra sulle nostre decisioni
riproduttive sapere la possibilita di trasmettereag malattie genetiche ai nostri
futuri figli2"3%°

%19 Utilizziamo in questo caso I'espressione pill madii portatore di un geneagriers) che prediligiamo a
quella di “portatori sani di una malattia d’origigenetica”. L’introduzione dei test presintomagaii quelli
fatti ai potenziali portatori di geni pone l'integante domanda: dobbiamo considerare ammalatdaio fen
soggetto che presuntivamente manifestera i sintbrana malattia tra quaranta anni? | soggetti ches
portano un gene di una malattia con modello dntiasione autosomica recessiva di per sé non sdetti af
dalla malattia, ma possono potenzialmente averk €ign le manifestazioni sintomatiche. Dobbiamo
considerare i portatori come aventi un disordineegieo? Con tali domande vogliamo soltanto indiaana
ambiguita nella definizione di portatori sani deumalattia genetica.

320 | una, F. e Manterola, Jbp. cit, p 125 (il corsivo & nostro)
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L'impatto di tale «sapere» e il risultato dell’'sita diagnostica di malattie genetiche, che
per le autrici si traduce nei termini di una resgailit¥?!, intesa come imputazione della
realizzazione o omissione di certi atti nei riguatel futuro figlio, in particolare mediante
la scelta riproduttiva fatta o mancata. A tale o suggeriscono:

“La possibilita di disporre dell'informazione gert@t generera una maggiore
responsabilita nei confronti della salute dei ridstiuri figli? Come incidera tale
informazione sulle nostre decisioni riproduttive® tnaggior parte delle domande
che si formulano in relazione allinfluenza delfeanmazione genetica nelle
decisioni riproduttive sono dovute al fatto che malmente si suppone che la
conoscenza implica potere e che questo, a sua, \dwtaebbe, come principio,
implicare una maggiore responsabilita. Possonoifprate i test genetici senza
promuovere, come sua controparte, una maggioremsapilita riproduttiva®uali
obblighi morali possono sorgere quando i genitoriwh bambino sanno, con
anticipo o posteriormente alla concezione, cheiblfiglio soffrira enormemente,
se arriva a nascefeQuale classe di sofferenza si considerera instaiple o potra
fare si che la vita di un bambino non sia degnasd#ee vissuta? Queste domande
suggeriscono che i genitori possono pregiudicanewjtong] o danneggiare [to
harm] i loro figli facendoli nascereé?

Per adesso lasceremo da parte la vicenda reldfipmtatica proporzionalita tra il sapere
derivato dai test e la responsabilita riproduttivaiiportabile nel modo seguente: piu
conosci la tua propria condizione genetica, piregponsabile delle tue scelte riproduttive
— e ci concentreremo sul fattore sollevato: la apesolezza. Luna e Manterola
stabiliscono, con la domanda che abbiamo enfatzzato dei nessi tradizionali per
stabilire un danno, quello che c’e tra la consaleaza dell’agire e il risultato delle proprie
azioni. Il collegamento tra il sapere — I'esserasapevoli — e il danneggiare non e straneo,
ad es., alle condizioni che valuta un giudice paiBre la colpa — il comportamento poco
accorto o non rispettoso delle regole - e il dolavolonta di arrecare il danno — di una
certa azione. In tale modo, si pongono le basiuperfase ulteriore, la quale sviluppa, in
un’altra direzione, la discussione riguardanteaihino da procreazione all’interno dehd

in un senso che va oltre l'identificazione del danspostandosi verso la qualifica

%21 | 'accezione di responsabilitd, che con piu prordesi attinge dal linguaggio impiegato da Luna e
Manterola & quella vincolata all'imputabilita delfoprie azioni. La responsabilita come imputazione
causale delle proprigecisionio azioni 6celt§g compiute, si sviluppa e cresce nella terminolagiaidica. Di
conseguenza, da una compiutezza pratica dal puntostd categoriale deriva un fattore valutativo o
assiologico. Per questo motivo I'essere resporsatirifa ad una normativa che ordina i rapposi gfi
uomini e che dispone secondo criterio le loro rielsizcon gli oggetti. Una responsabilith come ingzione
causale della proprie azioni & solo “I'istanza falenche grava su ogni agire causale interumanmdacsi
che se ne possa chiederne conto” Cfr. in Jonass,téan cit, p. 117 A nostro avviso, € in tale senso che
maggiormente deve essere inteso il significato ddlt responsabilita delle scelte riproduttive saggio
delle nostre autrici.

322 Cfr. in Luna, F. e Manterola, dp. cit, pp. 126-127
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dell'azione — l'atto di generare — che ha dato tuagtale vita dandogli I'appellativo di

ingiusto.

Una azione per essere ingiusta deve essere voifitaTale criterio pud essere espresso
nel modo aristotelico: “se ‘commettere ingiustizia assoluto’ significa ‘danneggiare
volontariamente qualcuno’, se ‘volontariamente’ngiga ‘sapendo chi subisce, e con
quale strumento e come®®? Tuttavia, secondo il nostro parere, la volontaridit un atto
considerata in modo isolato non € criterio suffiteeper arrivare alla conclusione di Luna
e Manterola: i danni da procreazione sono tali p@icd genitori sanno prima del
concepimento o posteriormente ad esso che il igtio fsoffrira enormemente». Secondo
tale visione la consapevolezza dei genitori fahgl i€ concepimento o il portare avanti la
gravidanza siano dei modi di comnesd ingiustizia in  assoluto.
Noi possiamo obiettare alla proposta di Luna e Miada che € anche possibile essere
falsamente consapevoli di essere causa di qualealigatto non esserlo. A nostro awviso,
I'evidenza o la certezza di sofferenze future —gaslo possa esistere una tale certezza — o
la consapevolezza dell'accadimento di un eventaréubon costituisce di per sé un criterio

sufficiente per stabilire con esso un danneggiamentanto meno la presenza di un danno.

Occorre qualcosa di diverso per poter determinaredanneggiamento, non soltanto
'esserne coscienti (essere informati), ovvero c¢heriteri per l'identificazione e la

determinazione di un danno siano collegati e cosgme A nostro avviso, se sSi
definiscono i limiti diversamente c’é il rischio dha non accuratezza nell'identificazione.
A scopo riassuntivo delle nostre obiezioni proporala seguente sintesi descrittiva
dell'azioni che, secondo il nostro parere, rappres® in modo generale i criteri da

prendere in considerazione per poter identificardanneggiamento:

323 Sullimportanza della volontarieta nel determinamgazione ingiusta Aristotele propone: “ (...), uno
agisce ingiustamente e giustamente quando lo fanteriamente, mentre non agisce ingiustamente né in
modo ingiusto, se non per accidente, quando loValontariamente: infatti compie azioni cui capita
essere giuste o ingiuste, quindi I'azione ingiustquella giusta si definiscono per mezzo del valoote
dell'involontario, dato che, quando l'atto risulalontario, viene biasimato, ed € allora che essméhe
azione ingiusta. Di modo che qualcosa potra essgiesto, ma non ancora “azione ingiusta”, se namnhsé

la caratteristica del volontario. Per volontaritemdo, (...) cid che rientra nelle cose che dipendimaoi, e
che uno compie consapevolmente, senza ignorarehiné oggetto dell’azione, né lo strumento con cui
agisce, né il fine, per esempio chi colpisce, doa cosa e a che scopo; e tutto cid non per aceidenper
costrizione (...)" Cfr. in Aristoteleiztica Nicomachealll, 1135a, 16-26

%24 |bidem V, 1136a, 33-35
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soggetto agente o aggressore soggetto danneggidatona
1.1 che abbia agito per scelta (volontarieta) 1.1 che sia stato deprivato

1.2 che ci sia stata una deliberazione 1.2 che ci sia un peggioramento rispetto
preventiva (consapevolezza) ad una condizione o situazione precedente

1.3 che la causa del danno stia in chi agiscel.3 che sia un atto (il danneggiamento)
direttamente o indirettamente non voluto

1.4 la causa risulta tale poiché muta lo stato,ll& I'atto di danneggiamento € subito
condizione o situazione del soggetto

danneggiato rispetto ad una condizione

precedente

L'importanza che possiede il sapere genetico clwigme dai test diagnostici per i
sostenitori dell’eugenetica liberale viene dimastrdall'insistenza di Luna e Manterola
sull'ipotetica consapevolezza dei genitori e sudli@mbilire una proporzionalita tra il
conoscere la propria condizione genetica e la resglita che ne deriva. Pertanto, alla
domanda «perché l'ingiusto — o meglio il danno da&peazione - viene messo in relazione
al sapere o piu precisamente all’ignoranza gerigticsi dovrebbe rispondere: perché
commettere ingiustizia verso qualcuno, danneggi@ndgnifica farlo volontariamente. In
tale modo, il sapere, o piu particolarmente la mtddeta, € collegato alla possibilita di
classificare un’azione — in questo caso le scgit®duttive - come giusta o ingiusta; a tal
punto che, quegli atti volontari che hanno cagionah danno da procreazione sono
passibili di biasimo o potrebbero essere condafinaiiaverso le vie legali. La propria
conoscenza geneticggneticknowledgg farebbe da spartiacque tra quegli atti per cwsi d
involontari e presuntivamente perdonabili e queie non lo sono. Di seguito proponiamo

uno schema che chiarifica tali distinzioni:
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Scelte riproduttive

P
danno da procreazione} danno da procreazione
volontaric J L involontaric
imperdonabile e [ perdonabile ] imperdonabile e
biasimabile biasimabile
A 4 A 4
. . A 4
a) si agisce per scelta commesso a causa

avviene in stato
d’'ignoranza genetica
voluta

b) c’e una deliberazione dell'ignoranza genetica
preventiva (ad es. dopo Ig
consulenza genetica)

Fig. 3.1 Lo schema rappresenta la natura dellg¢escigiroduttive secondo il criterio di consapevakein
relazione all'ipotetica presenza del danno da gamopne

Svilupperemo piu dettagliatamente un’ulteriore af@mdimento sul nesso tra |l
qualificativo di ingiusto Wrongfu) utilizzato nella teoria dellal, e I'ignoranza genetica,

nel prossimo capitolo, in particolare nei paragéafie 4.1.1

Luna e Manterola precisano e stabiliscono unargifiziazione tra diversi momenti in cui i
futuri genitori vengono a conoscenza che il lorglidi (ipotetico o reale) soffrira,
distinguendo in questo modo due tipi di decisiopiaduttiveé’® quelle in cui si viene a
conoscenza di tale informazione in un momento prali concepimento dell'ipotetico
bambino e quelle in cui si viene a conoscenza iteumpo ulteriore al concepimento. Le
prime decisioni da loro descritte sono lgegisioni pre-concezionalj “quelle decisioni
che si pongono prima dell’ottenere I'embrione onitiare una gravidanz¥® e le

conseguenze del venire a sapere sono descritte segue:

% Tale classificazione rispecchia le indicazioniBlichanan nella distinzione tra i diversi tipi dieke
riproduttive, dove l'informazione viene impiegatarpmpedire un danno da procreazione. A tale scopo
suggerisce: “ In secondo luogo, dobbiamo distinguearasi in cui I'informazione genetica € ottenptana
della concezione da quei casi in cui essa & otiemditofferta dopo il concepimento di un feto malata
prenatale. Occorre distinguere entrambi i casi wlligin cui tale informazione & ottenuta o l'intento &
realizzato dopo la nascita” Cfr. Buchanan, A. etad. cit, p. 224

326 Cfr. in Luna, F. e Manterola, dp. cit, p. 128
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“L’offerta dei test genetici mostra, quindi, la em@ complessita e importanza di
gueste domande [come si pu0 evitare un danno? Smmalmente obbligati a
evitarlo i genitori?]. Da una parte, i genitori chealizzino il test genetico per
sapere se trasmetteranno al loro figlio qualchathalgenetica dovranno decidere,
nel caso positivo di poterla trasmettere, tra cpiteeo non concepiré®’
Mentre considerano le decisionpast-concezionah come “quelle che si pongono una
volta ottenuto I'embrione o a gravidanza incomita¥® e le conseguenze posteriori la
conoscenza — ipotetica — della possibilita del dastenprocreazione sono:

“Da un'altra, i genitori che scoprano, mediantdest genetico, che I'embrione o il
feto hanno una malattia genetica grave, dovranagliece, nel caso dell’embrione
ex uterg tra scartarlo o trasferirlo alla donna e, nelocdsl’'embrionein uteroo
del feto, tra I'abortire (nei paesi nei quali I'atmsia permesso) o la continuazione
della gravidanza, conoscendo la sofferenza tegrittile il loro futuro figlio patira.
Questi problemi obbligano a riconsiderare la liaeiproduttiva della coppia da una
nuova prospettiva®®

Queste alternative proposte dalle autrici costwi® in pratica [I'utilizzo
dell'informazione genetica proveniente dai test eooso preventivo di un danno da
procreazione. Secondo l'ottica che fa coinciderg@aihno da procreazione con l'esistenza
medesima, occorre sapere quali sono le malattiggoesono essere considerate come un
«danno da procreazione». Specificando queste measaitebbe possibile limitare la scelta
riproduttiva dei futuri genitori, poiché il danno & parere loro — sarebbe un criterio
oggettivo per limitare la scelta. Nel saggio, LumaManterola lasciano da parte certe
malattie difficili da catalogare secondo i termiidi una esistenza non preferibile” o in una
“condizione meno che favorevofé®, che sono — secondo il loro criterio —ricondugiil
questo concetto di «danno da procreazione», peprogiongono due grandi categdiie
Questa divisione categoriale — per quanto rudinkergssemplicistica a nostro awviso — €
funzionale, secondo le autrici, all’analisi dellenseguenze che tali differenze possono
avere nel prendere decisioni riprodutfifeLe categorie da loro proposte sono relative alle

«malattie genetiche piu gravi» (a questo gruppcorséo le autrici, appartengono la

%27 |bidem p. 127

38 1vi, p. 128

29\vi, p. 127

330 Cfr. in Harris, Johnop. cit, p. 102

%L Cfr. in Luna, F. e Manterola, dp. cit, p. 143

%32 Una precisazione simile la troviamo in A. Buchan#er primo dobbiamo distinguere i casi in cui la
malattia geneticamente trasmissibile o la condeierosi severa da fare che la vita dell'individista dalla
sua prospettiva non meriti d’essere vissuta, dacpg in cui il danno € significativo ma lascidiagdividui
una vita pit 0 meno degna” Cfr. in Buchanan, Aaletop. cit, p. 224
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malattia di Tay-Sachs e la Sindrome di Lesch-Nyffn Queste avrebbero come
caratteristiche:

“Nonostante cio, c’é un altro tipo di malattia chemporta, oltre all'impatto
familiare gia menzionatgyrandi sofferenze fisiche per il bambino, una vitalto
breve (con grandi patimenti, infezioni continue ateirventi chirurgici),
impossibilita di connessione con il mondo estembincapacita di comprendere
guello che gli sta accadend&onsideriamo, ad esempio, una malattia genetica
grave come la Malattia di Tay-Sachs. Per questaattralin pratica non c’e
trattamento e i bambini che la patiscono soffrono grave deterioramento
psicomotorio, un ritardo mentale grave e una momenatura.®**

La seconda classe o gruppo per Luna e Manterabatéigta:

“(...), da una parte, dalle malattie i cui livelli ghatimento e sofferenza per il
bambino non sono cosi chiari e che possono essgseettibili di grandi
miglioramenti, e, dall’altro, dalle malattie “didntiera”. In questi casi (come la
sindrome di Down, la cecita, la sordita, ecc.), sidariamo che i genitori
dovrebbero poter decidere, con tutta I'informaziatevante, se desiderano o0 meno
evitare il concepimento o interrompere quella gianiza.?*

Le autrici distinguono, in questo modo, i casi geali la condizione in cui si trovano i

soggetti € cosi severa da far si che la vita ddiViduo sia da considerarsi non degna

33 La Sindrome di Lesch-Nyhan & stata descritta peprima volta nel 1964. E una malattia genetica
recessiva legata al cromosoma X. Tale motivo faeegia una malattia quasi esclusivamente maschile;
recentemente perd sono stati diagnosticati alcasiiio bambine. La sindrome implica una completzaza

di attivita enzimatica della Hipoxantinfosforibdsiinsferasi (HPRT) che regola il metabolismo dplieine,

la sua mancanza provoca una super produzione do agico e di sintomi collegati alla gotta e alla
disfunzione renale (calcoli o insufficienza renaiepltre si verificano anomalie neurologiche. @spono
essere dei casi in cui I'enzima possiede un’a#tiithitata e un’attenuazione dei diversi sintorme.anomalie
comprendono la spasticita, coreo-atetosi, disaétrim impulso caratteristico all’autolesionism@alziente
affetti non imparano a camminare e non sono in @rddrestare un piedi senza o seduti assistenza.
L'autolesionismo presenta diversi modi, i paziesitimordono le mani e le labbra, e sbattono la te3ita
possono verificare delle modalita indirizzate vetssterno, ovvero verso chi sta intorno al paaedticuni
autori segnalano che il tale comportamento possareslassificato come un “fenotipo comportamehtéte
altre parole solo quegli individui con I'assenzdl’dezima manifestano quel comportamento e soldlique
che possiedono I'enzima non manifestano lo stessportamento. Di fatto per la diagnosi post-natkdia
sindrome possono essere utilizzati sia il test atiofatorio che accerta la mancanza enzimatica, che
I'osservazione comportamentale. | primi sintomi nodagici possono comparire tra il nono e il dodioes
mese dopo la nascita. In questi casi per la diagrst natale viene effettuata un’analisi biochiandella
misurazione dell'attivita enzimatica della HPRT so campione del sangue. Una diagnosi prenatale &
possibile mediante I'amniocentesi e la biopsia i coriali. Inoltre, € possibile I'identificazioe delle
portatrici sane della mutazione mediante un tddDBIA per verificare la presenza di mutazioni péorini o
delusioni del gene della HPRT. Di solito ogni fali@gdove si € manifestata la sindrome ha il ppipo di
mutazione. Si conosco attualmente 218 tipi di miatdzdel gene. Il trattamento che consente di gedt
malattia viene indirizzato verso tre diversi séttper contrastare la super produzione di acideayrper
migliorare la mobilita e trattare i problemi newgici e verso la realizzazione di una terapia
comportamentale, sostenuta dai professionisti efaailiari. Per ulteriori informazioni visitare iito:
http://www.lesch-nyhan.org

334 Cfr. in Luna, F. e Manterola, Jp. cit, p. 129 (il corsivo & nostro)

3% |bidem p. 143
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d’essere vissutan6t worth living®*® da quelli in cui il «danno da procreazione» &
significativo ma che permette una vita piu o meregré (Worthwhile lifd. Questa
classificazione non e da disdegnare per due mgt@riuna ragione di contenuto e per una
di metodo. Stabilendo questa differenza, nei cagadenenti alla prima categoria —
identificabili con le malattie alle quali fanno effmento — e seguendo erroneamente la
logica del lemma “si ha il dovere di prevenire lando o un male”, sarebbe moralmente
sbagliato far nascere qualcuno nelle condizioni ndénomazione poiché oltre a
danneggiarlo si introdurrebbe nel mondo sofferer@anecessaria. La loro classificazione
e funzionale alla possibilita di stabilire quande@ stati danneggiati, e conseguentemente
rimarrebbe chiaro in quale situazione sarebbe ds@eruna restrizione della liberta
riproduttiva dei cittadini attraverso il biasimo rate. Luna e Manterola propongono a
questo riguardo:

“E possibile affermare, quindi, un certo obbligo mlerdi non trasmettere alcune
malattie genetiche alla futura discendenzaccordo con il punto 2 “Malattie
diverse” [del loro saggio], possiamo distingueres dirandi categorie. La prima
costituita dalle malattie genetiche piu gravi. Talalattie comportano grandi
patimenti per il bambino o una vita troppo breveegnata dal dolordn questi
casi, sembrerebbe esserci un certo obbligo morakeviare di portare al mondo
cosi tanta sofferenzad/ale a dire, sarebbe moralmente sbagliato poahreondo
un bambino che si sa con consapevolezza che patattuna di queste malattie
genetiche (come la malattia di Tay-Sachs o la riialdk Lesch-Nyhan)*’

Le loro conclusioni sono simili a quelle proposteHarris:

“ Ad essere moralmente sbagliato e I'atto dellinduo che scelga deliberatamente
di aumentare le sofferenze presenti nel momaando avrebbe potuto evitarl&

Solo nella prima categoria di malattie non ci shegb dubbi che si ha a che fare con una
condizione danneggiata (0 con una azione danndg@pnintesa come «danno da
procreazione». Soltanto in tali casi di malattimejeche gravi, per Luna e Manterola, e
doveroso astenersi dal riprodursi poiché si daniaeggalcuno con l'azione stessa di
generarlo. Mentre nella seconda categoria rimagdhtubbio dell’esistenza del danno da

procreazione. In tale caso, qualunque sia il @soltdella scelta dei genitori, Luna e

33 Una vita non degna d’essere vissuta & descritguésti termini: “is not just worse than most pespl
lives or a life with substantial burdens; it isfa that, from the perspective of the person wHidseét is, is so
burdensome and/or without compensating benefits ragke death preferable.” Cfr. in Buchanan, A.lgt a
op. cit, p. 224

%7 Cfr. in Luna, F. e Manterola, J. (2004p. cit, p. 143 (il corsivo & nostro)

338 Cfr. in Harris, J.pp. cit, p. 127 ('enfasi & nostro)
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Manterola considerano che deve essere risp&itatmentre nella prima categoria
rimarrebbe I'obbligo morale di evitare il danno.mMsiamo d’accordo con tale proposta. A
questo proposito dobbiamo dire che la loro affeioreez € falsa: un tale biasimo non e
possibile realizzarlo, tanto meno se i genitorispedtici non decidono di intraprendere la

gravidanza.

Non €& possibile in questo momento non prenderlaansiderazione I'utilizzo, nelle
conclusioni, dellargomento relativo alla non irduzione di sofferenza nel mondo. “La
non introduzione di sofferenza nel mondo” non é& umatafora mal riuscita o
ingiustificat2® (anche se di fatto lo &) nel senso che dentrmfiemia del discorso di
Harris e di Luna e Manterola, e piuttosto un argaimecalcolato per il suo scopo.
L’argomento della non introduzione di sofferenzd mendo e collegato al fatto che per
loro alcuni atti generativi sono biasimabili. Talegomento svolge, a nostro avviso, due
funzioni: la prima, di spostare la questione getneaadi bambini portatori di malattie
genetiche gravi da un piano familiare o privatouadaltro prettamente pubblico e con cio
di raggiungere uno degli scopi di una eugenetloardile. Il rimprovero morale € collegato
all'introduzione di sofferenza nel mondo, perchéaile modo chiunque — nel mondo — puo
biasimare i genitori perché il risultato delle loaaioni ha una rilevanza sociale: porta
sofferenza nel mondo nel quale tutti viviaffoLuna e Manterola non seguono il criterio
di Harris a sostegno delle cause legali, tuttal/ibiasimo morale costituisce un forte

argomento dissuasore della riproduzione e in odidmo la sua seconda funzione.

In realta, le loro conclusioni non si potrebberorfare a questo aspetto di obbligo morale
di non trasmissione di malattie genetiche graviclp@ nel caso in cui ci fosse I'obbligo,

esso e dato ed e conseguenza dell’esistenza domispettivo diritto, anticipabile alla

339 A tale proposito propongono: “E chiaro che nonetle malattie sono uguali. Esistono casi menaegstr
nei quali la decisione & molto difficile e persanalale decisione (qualunque sia il risultato) @éble essere
rispettata.” Cfr. in Luna, f. e Manterola, J. (2D cit, p. 144

340 Harris in alcuni passaggi sembra affermare cheetavci sia qualcosa come un incremento netto della
sofferenza nel mondo con l'esistenza di bambinetiffdi malattie genetiche gravi. Questi passi lo
confermano: “Il torto sara quello di introdurre netondo delle sofferenze evitabili, di scegliere
deliberatamente di aumentare senza necessita faitgudi danni e di sofferenze presenti nel mondeeosi
preferisce, di volere un mondo con piu sofferemzeicné un mondo con meno sofferenze” [0 ancora] “Ci
tocca ricordare una conclusione preliminare, osk& e semplicemente sbagliato scegliere delibeeattm

di aumentare senza necessita la quantita net@ffdrenze o di danni nel mondo” Cfr. in Harris, dp, cit,

pp. 150, 156

*1|n questo modo si giustifica il passaggio realiaz#a Harris nei cinque esempi proposti. Tra ibcB il
caso C introduce I'argomento della sofferenza necessaria nel mondo e assunto da Luna e Manterola.
L'agire delle donne di Harris & morale perché “matnoducono sofferenza nel mondo”. Un esempio, come
abbiamo detto, di utilitarismo negativo.
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futura discendenza, alla prevenzione della trashilisd di malattie genetiche gravi.
Inoltre chi, consapevolmente e volutamente, porti bambino all’esistenza €

semplicemente biasimabité&

La seconda ragione riguarda il metodo. Secondastro parere, le autrici evitano le
difficolta di due diversi fattori. Con questa cldisszione delle malattie in gravi e non
gravi, per primo aggirano il problema teorico deltefinizione del «danno da
procreazione» e evitano di prendere una posizieagca esplicita al riguardo, tuttavia e
qualcosa che fanno implicitamente nel loro sagijisecondo fattore e che si sottraggono
in tale modo a un’affermazione piu problematicasdatenere: tutte le malattie con una
origine genetica che comportano alcunché che pessere considerato alla stregua di un
danno sono doverose da evitare da parte dei geretgercio anche «in quei casi in cui
questi livelli di sofferenza e patimento non sorfbad». Un’affermazione del genere
avrebbe di fatto un manifesto carattere eugeneblmmostante cio, le loro conclusioni
condividono un nucleo principale della c.d. eugeaetiberare. In altre parole, la loro
proposta e circoscrivibile al modello d’interventéoigenetico che poggia sullipotetica
responsabilita di essere a conoscenza di una aefidemazione genetica (di solito
infausta). La proposta costituisce un modo peregalte tale informazione alle decisioni
riproduttive, e come risultato, intende limitarl®i. fatto, si tratta del modello d’'intervento

genetico che anteriormente abbiamo riportato cBereonal Choice Modéf?

Tale schema teorico garantirebbe due risultafiritho € I'assenza di un’intrusione statale
che favorirebbe la scelta dei singoli e con ci@cchi errori dell’eugenetica totalitaria non
si ripeterebbero, allineandosi cosi sul versamierdile della genetica. Il secondo esito e lo
stabilire un limite alla liberta di agire in materriproduttiva. Nella lettura di Luna e
Manterola dellawl I'incoraggiare la scelta individuale e il riconesle un valore

preponderante all'interno delle scelte riprodutth@n € a discapito della considerazione

%42 Diversamente la proposta di Harris mira a legitienle cause legali da danno da procreazione: “In
secondo luogo, ci tocca considerare il caso if'iculividuo che lamenta un torto ha una vita chevér non
degna di essere vissuta. In questo caso egli hgosu danno e un torto. E qui io penso che edtibde
ottenere una riparazione a livello legale, almemtassua condizione é frutto di negligenza o dich&altro
errore condannabile — ma solo nella misura in dui«gdennizzi» legali possano rappresentare una
riparazione. (...) Se, invece, tali risorse non readeo quella vita degna d’'essere vissuta (...) allora
un’azione legale non ha altro scopo che quello ataugtire al paziente la morte che egli desiderd e d
dissuadere altre madri e altri professionisti delkedicina dal mettere al mondo individui la cuavitrometta

di essere ugualmente indegna di essere vissuta.inGflarris, J.pp cit, p. 158

313 5j veda paragrafo 1.3.1
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del danno da procreazione. In altre parole, la lomposta non da un valore assoluto
allautonomia della liberta riprodutti¥¥, poiché, cosi facendo, si ignorerebbe I'obbligo di
prevenire un danno e conseguentemente I'adempintienii@o dei piu elementari requisiti
della giustizia. Le conclusioni di Luna e Manterolspecchiano tale concezione
pienamente. Di fatto, un’attuarsi delle scelte adarttive contrario alla loro conclusione
cadrebbe in quella miopia nel guardare l'orizzantwale delle scelte riproduttive, che non
focalizzerebbe la possibilita di danneggiare quadcportandolo all’esistenza e con cio il
commettere un atto sommamente ingiusto. Di segesfmoniamo le ragioni, a modo di
conclusioni parziali e concise, per cui considepala proposta di Luna e Manterola
coincidente con I'eugenetica liberale:

a) propongono la non intromissione statale nellétscmroduttive*®

b) il perno della loro proposta si incentra nellalst personaleRersonal Choice ModgT®

c) propongono l'utilizzo dellinformazione genetiagome preventivo di un danno da
procreazion&’

d) la scelta riproduttiva individuale & limitata Bahozione di danno da procreazitiie

e) fanno della questione generativa un atto espaltniasimo morale poiché diventa —

mediante I'argomento dellintroduzione di sofferanzuna preoccupazione pubbfita

3.3 Danni o torti da procreazione: impossibilitalidgternativa

Di seguito prendiamo in considerazione la secodda collegata alle/l, quella per cui far
nascere qualcuno in condizioni meno che preferigili causa un tortot¢ wrong.
Tenendo conto del percorso realizzato finora, p@ntp riguarda la validita della proposta

del danno da procreazione attraverso l'esposizébriaina e Manterola, ci chiediamo se

%4 | una e Manterola ad es. nella loro critica a Haptintualizzano il loro disaccordo verso il suo ma
trattare il quarto esempio della donna che decideodare avanti la gravidanza di un figlio chesai sara
ammalato, poiché tale trattamento darebbe un valeseluto al suo desiderio di portare al mondoinnma
condizione di danno, a discapito della sua respulitsanell™evitare” quel danno. A questo propasisse
obiettano: “La nozione di sofferenza non neceasaon sembra essere molto chiara e introduce, dedbn
nostro parere, una certa incoerenza nella progestica dell’autore [John Harris], nei riguardi gliesto
ultimo caso [ D ] (e diversamente dai tre casi pdenti), a favore della liberta riproduttiva denieri e a
discapito della responsabilita riproduttiva di quesrso i futuri figli” Mentre in un altro branorppongono
esplicitamente: “John Harris, ad es., sembra ddemdin alcuni brani del suo saggidonderwoman e
Superman il diritto dei genitori ad una liberta riprodw#i quasi assoluta, come si vedra nella sessione
seguente, quando tratta il quarto caso della damsiata” Cfr. in Luna, F. e Manterola, &p. cit, p. 137-
138, si veda anche Luna, F. e Manterolag@. cit, p. 131 n° 4

**° Ibidem pp. 140-141

#01vi, p. 141

37 vi, p. 132

%8 \vi, pp. 128, 132

¥9\vi, pp. 136, 143
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resta vera l'affermazione: che, sebbene non sitb stammesso in modo diretto un
qualsiasi genere di danno, almeno c’é stato ulo &iho d’ingiustizia nei confronti del

bambino e di conseguenza il bambino ha subito da tta parte dei genitori.

Luna e Manterola non sono esplicite nella differenpne tra danno e torto da
procreazione anche se ci sarebbe da un puntotditeisrico, una differenza. Comunque,
in alcuni brani esse valutano tale diversita: «Qolablighi morali possono sorgere quando
i genitori di un bambino sanno, in anticipo rispedl concepimento o posteriormente ad
esso, che il loro figlio soffrira enormemente sevara nascere? Che tipo di sofferenza si
considerera insopportabile o tale che la vita dbambino non sia degna d’essere vissuta?
Queste domande suggeriscono che i genitori pospeegiudicareo danneggiarei loro
figli facendoli nascere®*® Nonostante che le loro fonti teoriche (John Hagisloel
Feinberg) utilizzino una differenziazione tra quelste concetti, scelgono di dare un peso
teorico maggiore alla nozione di danno da procozegi probabilmente poiché trovano il
trattamento offerto da Harris inconsistente o imen&3* Tuttavia, la divergenza di Luna
e Manterola rispetto a Harris viene evidenziataudaaltro elemento, che é relativo alle
funzioni del danno e del torto da procreazione etigp alla liberta riproduttiva dei
prospettici genitori. Il danno e il torto nel@ possiedono una funzione concernente la
prevenzioneo collegata alkisarcimentose il danno o il torto sono gia ipoteticamente
avvenuti. In Luna e Manterola, a nostro avvisdulazionepreventivae molto piu messa
in risalto: “Se si arriva alla conclusione che,aleune occasioni, la nascita o I'esistenza
medesima pud costituire un danno, si deve determigaal e lagravita del danno,
I"irreversibilita e laprobabilita che il danno accada per poter giustificana restrizione
della liberta riproduttiva®>? Al riguardo, lasciamo da parte la misurazionerldanno da
procreazione a motivo della scarsa plausibiliténagiica, probabilistica o valutativa che
comporta e ci concentriamo sullo scopo della midaree. In tale funzione preventiva,
'asse é spostato verso la sfera pubblica poictrémainti non ci sarebbe bisogno di una

giustificazione della restrizione di una libertdiwiduale.

%0 Cfr. in Luna, F. e Manterola, J. (2004p. cit, pp. 126-127 ('enfasi e nostro)

%1Di fatto la discrepanza di Luna e Manterola nguirdi di Harris & notevole per quanto riguardzago D,

in cui la donna non abortisce il feto che sa deesaffetto da una malattia genetica. A questo qsibp
commentano: “Nonostante cio, Harris riconosce die taso e astruso, perché il figlio nasce con una
lesione. Con il portare al mondo volutamente unliamcon una lesione che poteva essere evitatimnaa
lede suo figlio. Pero, per Harris, lederlo non itostce una ingiustizia. La donna sceglie di ledeperd con
questo non commette ingiustizia nei suoi confrgmiché, ex hypothesi, vale la pena avere unariesio
cambio dell’esistenza” Cfr. in Luna, F. e Manteralaop. cit, p. 137

%2 |bidem p. 132
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A questo punto & importante indicare che l'utiliztelle nozioni di danno e di torto da
procreazione e collegato ad una sfera di competénra e Manterola propongono che la
sfera di competenza & la morafe mentre per Harris & quella del diritto penalerridae
Joel Feinberg utilizzano una differenziazioneldraozione di lederegd harm) e quella di
commette una ingiustiziatd wrong per due motivi. Il primo é stabilire 'ambito di
competenza delle nozioni e il secondo e dare uh&isoe a questo quesito: se non c'e
stato un danno, almeno c’e stato un torto nei coifrdel bambino. Tuttavia, tra questi

autori non c'é accordo su questi due pariti.

La delucidazione su queste differenze, a nostrerpagé strettamente in rapporto con che
cosa sia il commettere un’ingiustizia, qualcosa tt@e Harris e Feinberg dipende da
elementi diversi. Per il primo & collegato allimiuzione di sofferenza evitabifé nel
mondo, mentre per il secondo €& collegato alla fazgtne di interessi fondamentali,
ovvero alla violazione con il torto dei fondamentadiritti nativi».>*® Ma tutte e due con
tali distinzioni, a nostro avviso, tentano di ewuadel’argomento relativo al
«peggioramento» di chi ha subito il danno o ildodte precisazioni relative al torto da
procreazione sono un modo di rovesciare la vesteettuale che sarebbe la nozione di
«peggioramento». Tale riformulazione dell’abbiglemto concettuale pud sembrare
diversa ma in realta la stoffa e la stessa, ovwamomodo studiato per enunciare
diversamente lo stesso concetto. La strategialsarein’azione ingiusta (un torto) é tale se
lede la giustizia, in altre parole il diritto di witro. Con la sostituzione del torto al posto
del danno, da un lato il criterio per l'identifigame diviene soggettivo, dall’altro si

raggiunge un traguardo teorico: slegare il dannlirdausto, vale a dire — secondo il loro

31vi, p. 143

%4 per Feinberg il diritto penale pud essere invoqep prevenire o per punire un danno, mentre tbtor
apparterrebbe alla morale. Harris diversamenteqnehe I'ambito del diritto penale si deve occepdir
quei danni da procreazione che sono anche tortulRgiori informazioni si veda Harris, &p. cit, pp. 142-
148

%% Harris al riguardo propone: “In che senso la peagzione pud essere un torto? Creare un individumén
condizione di danno pud costituire un torto o esseoralmente sbagliato, anche se questa sua conelizi
per lui costituisce un beneficio. Il torto sara kel introdurre nel mondo delle sofferenze evilialdi
scegliere deliberatamente di aumentare senza niRcéssquantita di danni e di sofferenze preseeti n
mondo o, si se preferisce, di volere un mondo darspfferenze anziché un mondo con meno sofferenze”
Cfr. In Harris, J. (1997)p. cit, p. 150

% Feinberg a tale riguardo propone: “Nevertheldssyirongful act oA and/orC can wrongB even though,
strictly speaking, it does not har®) provided its consequences frare so severe as to render his life not
worth living. In that cas® come into existence with his most basic “birthatgj already violated, and he
has a moral grievance against his parent(s)” @fFdinberg, JoeKHarm to Others. The Moral Limits of the
criminal Law, Oxford University Press, New York 1984, p. 102
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parere — Cci possono essere torti senza che ci dexma, almeno nel senso fisico. Abbiamo
visto che non tutti i danni possono essere coraldegiusti, ma tale scissione rispetto al
torto non e realizzabile poiché, in senso strettoforto € un’azione ingiusta: ovvero una
lesione dell'altrui diritto. Un esempio ci illustralcune distinzioni: nelle competizioni
olimpiche gli atleti che non prendono il primo pmslella gara non possono dire che hanno
subito un torto, anche se il loro interesse di efB@ stato deluso. La concorrenza legittima
e garante del rispetto dell'interesse degli atletvincere il primo posto; il non vincere in
tale condizione non potrebbe nemmeno essere p&rocemine una ingiustizia. Dunque,
non in tutti casi in cui alcuni interessi sono istktlusi si puo fare riferimento ad un torto,
cosi come non per tutti i casi di torto si fa remalle vie legali, soltanto per quelli in cui i

nostri diritti sono stati violati.

E utile puntualizzare che potrebbe esserci urzatiliequivoco delle due nozioni, ad es., un
impiego univoco di esse. Per rendere chiara tadéndione possiamo considerare che
I'identificazione — falsa — del danno da procreaeisolitamente viene stabilita come il
criterio oggettivo in situazioni di menomazione ides limitazioni come risultato
sintomatico di malattie genetiche, percezione daslar o sofferenza. Diversamente,
I'identificazione del torto da procreazione, seaonidl nostro parere, parte da una
considerazione soggettiva di elementi arbitratiaiierio sarebbe I'ipotetica deprivazione
di alcuni diritt?>’, la frustrazione d'interessi inizidif, 'assenza di condizioni minimali di
benesserd® o l'assenza di alcune qualita persoffali(ad es. abilita cognitive e
relazionali). Una analisi delle questioni legatia &fustrazione degli interessi o dei diritti
iniziali ci porterebbe nella nostra trattazioneppo lontano. Ci concentreremo, invece,
sull’elemento relativo all’'assenza di alcune qagtiersonali. In seguito vedremo che anche

tale considerazione, a nostro avviso, intesa melesdi torto risulta essere falsa.

Feinberg per spiegare la disuguaglianza tra todaro in un caso da lui immaginato di
un bambino con un handicap d’origine genetico kateiseguente idea:

“E ovviamente possibile subire un torto senza essknneggiati, ed & possibile
biasimare A per aver portato all’esistenza B in noadizione dannosa, ma e un‘altra

%7 |bidem,p. 101

%38 Cfr. in Steinbock, Bonnie (1986), “The logical easf wrongful life”, inThe Hasting Centr&eport april,
1986, p. 16

%9 Cfr. in Steinbock, Bonnie e McClamrock, Ron (199%yhen Is Birth Unfair To the Child?”, iRlastings
Center Reportvol. 24, issue 6, (nov-dic, 1994), p. 18

30 Cfr. in Luna, F. e Manterola, &p. cit, p. 129
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cosa dire che A ha danneggiato B: cio richiedeggioramento della condizione in cui
precedentemente si trovava la persona. Se A awxséito B, B non avrebbe visto
migliorare le sue condizioni di vita poiché nonetdre esistito affatto. La non esistenza,
quindi non puo essere considerata una condiziogéamd per B. Sembrerebbe che A
non abbia danneggiato B sebbene gli abbia fatttorto nel portarlo all’esistenza in
una condizione grave e irreversibif&®

A nostro avviso, la questione del torto nei confratel bambino & analoga all'idea di
infliggergli un danno portandolo all’esistenza. éfihare I'esistenza di un torto in
sostituzione al criterio del danno costituisce,ostro parere, soltanto un modo diverso
d’approccio nel tentare di identificare una ipatatideprivazione. A questo proposito
sarebbe lecito chiedersi se tale distinzione nanfitizia — simile ad arrampicarsi sugli
specchi — allo scopo di stabilire una colpevolezebgenerare. L’idea di fare un torto e
legata all’azione ingiusta o all’atto riprovevola sé come condizione contraria alla
ragione, al diritto o alla veritd, ma in modo basl & vincolata al fatto di una mancata
simmetria tra quello che opera il torto e chi Idisge. Un altro modo per dirlo € che un
torto e legato all'idea della mancata uguagliamaasimili. Fare un torto, nella logica dei
diritti e dei doveri, € una rottura del contrappéso quello che possono aspettarsi due
simili. In questo caso, avvicinare l'idea dell'uglianza a quella della giustizia, dopo
Aristotele si riferisce ad un’uguaglianza nel @matentd®’. In questo senso la rottura
implica un rapporto non reciproco o non simmetritale criterio € la premessa dalla quale

svilupperemo la nostra argomentazione.

Si puo affermare che questa mancanza di simmetresifesti per il fatto che tra i due
soggetti coinvolti si colloca un criterio che liviie e li raggruppa in diverso modo. Di
fatto, un torto e visto da due punti di vista dsiechi fa il torto e chi lo subisce. Chi fa il
torto, sicuramente, agisce per sia perché non derssil’altro all’altezza o perché non
apprezza il suo operato nel modo dovuto. Mentreghéré sottoposto al torto si rende
evidente che gli é stato dato meno di quanto glidevuto o di quello che si aspettava per

diritto. Se la posta in gioco nel torto da procreae €, per I'appunto, il richiamo

%1 Cfr. in Feinberg, Joebp. cit, pp. 99-100

32 A tale proposito alcuni teorici delle questioniateve alla giustizia distributiva hanno tentatofelimulare
delle regole di giustizia definite come principitazione. Un esempio € la proposta di C. Perelman al
riguardo: “un principio d’azione secondo il qualk gsseri di una stessa categoria essenziale Gnoé
essenzialmente simili) devono essere trattati sthsso modo. Le differenti formule di giustiziatdizutiva
indicano ogni volta il criterio che determina qusdino le differenze che bisogna prendere in coreitene e
quali sono quelle che bisogna trascurare quanttatsk di determinare la somiglianza essenzialdi ésgeri

e delle situazioni” Cfr. in Perelman, @.campo dellargomentazione. Nuova retorica e Bgz& umang
Pratiche Editrice, Parma 1979 p. 177
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all'assenza di alcune qualita personali che nanagiifestano come risultato della malattia
genetica, si inizia a prospettare qualcosa comeasn e proprio diritto di nascere in
condizioni di integrita funzionale, allora nel & stato deriso quello che chiunque si deve

aspettare per diritto.

Proponiamo come contro-argomento alla proposta<meto da procreazione», I'analogia
del rapporto con un ospite. Abbiamo imparato clesdite viene investito di una certa
dignit&®®®, e solitamente consideriamo anche la pari diggiitéhi ci ospita. Partiamo dal
caso in cuZ & invitato a una settimana in campagna da un a¥iébpossibile affermare
che chi ospitaX) e l'ospite g) si trovano nello stesso piano di dignita (sonacgnpur
nell'appartenenza a categorie diverse: chi ospitzhieviene ospitato. Cos’e in questo
esempio quello che determina una attinenza catdg®rilL’essere all'interno della
categoria viene determinato dal criterio che @éifeione o le azioni diverse che, di volta in
volta, svolgonoZ e X. Sotto questo punto di vistd e Z appartengono a “categorie”

diverse. Questa e la nostra seconda premessa.

Un torto si pud manifestare sia nei riguardzdihe versoX, ma tutti due hanno in comune
il fatto di dare o ricevere meno di quello che tpetlla loro “dignita”, anzi offrendo o
ricevendo meno di quello che la dignita della catigpotrebbe far attribuire a sé. In modo
automatico nel tortoZ e X si collocano su piani diversi e asimmetrici. Ueneénto
importante nel rapporto trX e Z sono le azioni che lo prefiggono: tra chi ospita e
I'ospitato normalmente ci sono due tipi d’aziona Dn lato ci sono probabilmente quelle
che possono essere descritte come “gratuite” evehgono fatte al di la della dignita
categoriale, oltre il merito della appartenenza ahltegoria. D’altro, invece le azioni che
sono all'origine dell’asimmetria sono quelle dovuBebbene trX e Z ci possono essere
delle scortesie o aggravi, questi sono danni etoitin Il torto si determina qualora ci siano
delle mancanze di certe “azioni dovute” verso i rhgndi appartenenza ad una cosiddetta

«categoria». Questo genere di azioni adempiono dititm categoria®*. Di fatto, la

%3 Uno studente pud essere ospite di un'illustre gesdre, in questo senso i due appartengono ai‘class
diverse ognuna con una sua particolare “dignitd¢uidmente il professore, rispetto allo studentene
ritenuto di maggiore importanza e in qualsiasicattontesto viene trattato con maggiore riguardo.|da
studente dal momento in cui diventa ospite delgwsdre acquisisce, per quest'ultimo, quella pddieo
importanza che viene attribuita agli ospiti, senzeonsiderare la “classe” da cui provengono. Un
ragionamento simile sarebbe valido anche per ab$jgita.

%4 |ntendiamo con questa espressione delle azionnchepossono mancare %z Z e che in un certo senso
ne determinano I'appartenenza. Un caso che destaigesituazione di mancata soddisfazione del merit
categoriale potrebbe essere il segueXtgualche ora prima chéprenda il treno per recarsi in campagna lo
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soddisfazione di essere ospitato geproviene dal riconoscimento di essere stato tmtta
all'altezza della sua categoria, altrettanto sredate dire diX. | gesti che fissano a livello
minimo il rapporto di ospitalita sono quelli chdao volta realizzano il tipo di vincolo
specifico a livello categoriale, lo mantengono teehpo e costituiscono un modo oggettivo

di verificarne la tipologia.

Non ci interessa, in questo caso, in modo partieciatrodurre la variabile relativa alla
presenza di una intenzionalita 0 meno nel farertbtad es. ci possono essere distrazioni
nei riguardi d’'uno e dell’altro, dovute a educazidiverse. Non sarebbe valido nemmeno
I'argomento della soggettivita nella percezionetdetlo, principalmente per due motivi. In
primo luogo, perché sebbene ci possa essere umoamgbmento come quello della
percezione soggettiva del torto, si potrebbe argwane che I'azione od omissione che si
prefigura come torto €, in realta, prodotta da cpsihltro: da una percezione sbagliata
della dignita della categoria del soggetto e quutali’aspettative di certe azioni nei sui
riguardi. In altre parole che sia prodotta, per shbisce il supposto torto, dal fatto di
presumere che gli era dovuta una o certe azioncimeain realta non meritava, per cui
l'altro non ha fatto torto. Questo caso pur pos$sjbsarebbe in realta un caso di
“presunzione di merito” e non si tratterebbe ditorio reale. Da un altro lato & possibile
affermare che c'@ una “soglia minim&” di azioni dovute nei riguardi d versoX, e
viceversa, al di sotto della quale il rapporto mopiu d’ospitalita. Certamente ci possono
essere dei grandi anfitrioni che sanno esserenegtnente generosi con gli ospiti o
viceversa, perdo questo e qualcosa oltre il dovireece, se viene oltrepassato questo
limite minimo, il rapporto tra i due si tramutaum’altra tipologia, ad esempio d’ostilita o

d’intrusione.

avverte che non arrivera sino al giorno seguemtet@nquillizza con la promessa di lasciarglindicazioni
per trovare le chiavi. Tuttavi&X non compie la promessa e costrinfja prenotare in una locanda per una
notte.

%5 Se la nostra analogia & valida come descrittivia dgenitorialita e lo & anche il criterio dellagtia
minima sulla quale si basa un tipo di rapporto gati@le, occorrerebbe interrogarsi sul contenuto di
guest'ultima. Tale soglia minima nel rapporto tranigori e figli ancora da nascere, a nostro avveso,
costituita dal rispetto per l'integrita corporeddasotto di questa soglia non & piu un rappoitpaiernita-
maternita (o al meno di genitorialitd). Una questiche sicuramente pone la domanda sulla respditisabi
nei riguardi del futuro nascituro. Sebbene un autmme Schockenhoff utilizzi il criterio del rispeper la
corporeita di un soggetto anche in un altro segsello relativo alle sue convinzioni, i suoi desidgi suoi
piani in ordine al futuro, ma anche il rispetto f@sua vita fisica come garanzia a che ci sialgsplazio in
cui la persona fine a sé stessa puo spandersinGchokenhoff, Egp. cit, p. 186
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Un altro argomento, che non é valido, e quellounviene affermato che non c’e stato un
torto, ma si e fatto il giusto. Questo caso imphitae premesse e, cioe, chelutamentesi

e dato quanto l'altro si deve aspettare (forsedigru, ma sicuramente non di meno), si e
stato a quelle azioni che danno il profilo al rapp@ategoriale tr& e Z. | casi allora sono
due. Il primo esempio sarebbe, come gia abbiamto vi®pra, non un torto, ma
effettivamente una percezione sbagliata della thgti chi segnala che ha subito il torto.
Una seconda combinazione sarebbe dovuta ad unzappmento errato del merito della
categoria a cui appartiene l'altro, per cui le aziohe vengono svolte nei sui confronti
sono ritenute adeguate. Nonostante le azioni chagor® considerate giuste,
effettivamente nei confronti dell’altro non si éeppto giusto e si é fatto un torto. Nei due
casi il denominatore comune € un errore di “valigta&” che viene introdotto da una errata
determinazione del merito dell’appartenenza alleeg@ia. Tenendo conto di questi
elementi e ragionevole chiedersi, allora, se questaamare a sé una certa dignita,
comporti certi diritti che determinano I'appartemaralla categoria o il possesso di una
determinata dignita? Ma soprattutto e ragionevoteriogarsi se la coppia diritto-dovere

funzioni sempre in tutti i tipi, e in tutti i cadei rapporti umani?

Se si passa alle implicazioni della affermazior@edo la quale se non c’é stato un danno
almeno c’é stato un torto, € possibile individualraeno tre delle implicazioni derivanti:

1. tra chi subisce il torto e chi lo attua si frappomea asimmetria di piani
categoriali, di classe o di dignita, per cui si @fermare ch& # Z;

2. questa e essenzialmente dovuta alla mancanza @ aeione minime (che
possono essere denominate come “dovute”) e che abttb delle quali il
rapporto non € piu simmetrico né paritetico;

3. se mancano volutamente delle azioni dovute neirootif di qualcuno dei
membri delle categorie in rapporto, € possibileeraffare che c'é stata una
violazione di un diritto e conseguentemente c’éosten mancamento al dovere

nei riguardi dell’altro.

Dalla prima conseguenza, se questa viene apphtatesso di cui ci occupiamo, si potrebbe
dedurre seguendo il ragionamento di Feinberg an@ndp i genitori portano al mondo un
bambino in una condizione grave e irreversibile ctdlocano in un piano inferiore di

dignita (sia questo in modo anche non voluto). €hbisce un torto non € degno di

qualcosa dal punto di vista di chi lo attua, addesin certo trattamento per I'appartenenza
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ad una categoria. Chi é sottoposto ad un tortoénpiti (e dal punto di vista di chi agisce
non € mai stato) uguale a chi fa il torto, percbé g degno della dignita della categoria
alla quale teoricamente apparterrebbe, e non meblie un certo trattamento o
considerazione. Di fatto con il torto si insinua alontanamento dalla categoria di
appartenenza, per cXi# Z.

Per questo motivo e lecito insistere che nel caspgsto da Joel Feinberg e nel torto da
procreazione in genere il riferimento piu fuorverg quello della mancata simmetria
categoriale invece che l'azione ingiusta. Quandoragome Harris o Feinberg alludono

allingiustizia, per stabilire una differenza cdrddere, in realta fanno riferimento ad una
mancata simmetria tra le caratteristiche persaseiligenitori e quelle che, piu 0 meno,

avra e sviluppera il neonato. L'atto ingiusto éngliiportare all’esistenza uno che non
potra mai “essere-in-relazione-simmetrica”, perétga venuto meno rispetto a quello che
gli spettava essere: non e alla pari. Per cui halizione segnalata da Luna e Manterola, in
cui ci sono malattie genetiche cosiddette graun éiflesso di tale assenza di relazione:

“comportano grandi sofferenze fisiche per il banobinna vita molto breve (con grandi
patimenti, infezioni continue e interventi chiruwij I'impossibilita di connessione con
il mondo esterno e lincapacita di comprendere Iqualhe gli sta accadendo.
Consideriamo ad esempio, una malattia geneticaegrame la Malattia di Tay-Sachs.
Per questa malattia in pratica non c’e trattamenitdwambini che la patiscono soffrono
un grave deterioramento psicomotorio, un ritardontale grave e una morte
prematura.” (...) “Per il primo casajliello riferito alla Sindrome di Down dove il
bambino sembrerebbe vivere una vita relativameeliedf, con una gran connessione
sensoriale e affettiva con il morid@he offre certe prospettive di qualita dellaayjtun
adeguato sostegno da parte della societa e dalto Sotrebbe aiutare le famiglie ad
affrontare in modo soddisfacente la situazione. tkderquesto non sembrerebbe
sufficiente nel secondo tipo di malattie. La saéfeza, il dolore e la menomazione non
sembrano risolversi neanche con un grande sostimyparte della societa e dello Stato.
Questo si deve al fatto che, con riferimento a tuesalattie, non esiste nessuna
possibilita di cura, di miglioramento, o di raggjeme una “qualita di vita”
minimamente viabile.®®°

La loro proposta, a nostro avviso, rispecchia amphesta concezione di asimmetria 0 non
corrispondenza con le caratteristiche sensorighisieologiche di relazione col mondo

esterno e con sé stessi che solitamente identifieazaratterizzano gli esseri umani adulti,
generalmente sani e senza limitazioni. Si renddeene, allora, come il subentrare di una
condizione, nella quale ci siano delle limitaziala parte del bambino a rapportarsi col

mondo e allo sviluppo di un’autocoscienza o auta@gEone (oltre alla condizione di

%6 Cfr. Luna, F. e Manterola, Jap. cit, pp. 129-130 (il corsivo & nostro)
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dolore fisico), si prefiguri come torto: si portast all'esistenza uno che non potessere-
in-relazione-simmetrica o “essere-corrisponderiteagli altri per quanto riguarda

determinate caratteristiche o qualita che idermifacuna particolare nozione di persona.

3.3.1 Difficolta teoriche della proposta del toda procreazione

Utilizzando come analogia la teoria degli insigthisi potrebbe tentare d'indicare la
difficolta teorica della tesi di un torto nei rigdadi questi bambini. Di seguito stabiliamo
altre premesse per eseguire un secondo esame odiatiglogico che ci portera alla
realizzazione di alcune conclusioni preliminari.nC@ noto, il concetto d’insieme in
matematica e primitivo, cioé non puo essere ridattmzioni piu semplici e solitamente si
riferisce alla possibilita di creare raggruppamatitisingoli oggetti, chiamati elementi,
nella maggior parte dei casi che posseggono dadjarieta in comune. Ad esempio, si puo
definire un insiemeéA che ha come proprieta comune di diversi elemesger® uomini
vestiti di rosso e un insiem® che possiede come proprieta comune tra gli element
I'essere avvocati. Ci potrebbe essere anche unissigme di A e B che chiamerenid
che raggruppa i seguenti elementi: avvocati vediitcolor rosso. Per lo studio delle
proprietd matematiche degli insiemi gli elementsgmno essere reali o fittizi, 0 avere o
meno delle proprieta in comune, ad es. si potred@igire un solo insieme costituito dai
numeri primi, un flamenco e Aristotele. In quesenso, i criteri per determinare una

appartenenza possono essere i piu svariati.

Detta tale premessa, a nostro avviso, I'ostacodostiprefigura analogamente alla proposta
del torto da procreazione ¢ se il criterio che ®iatilizzato per determinarlo sia valido. Se
stiamo ai risultati della nostra precedente analogvvero quando c’e un torto tra i due
amici X e 2) il risultato éX # Z , e tale differenza trg e Z € dovuta ad un allontanamento
dalla categoria di appartenenza o piu accuratanahigna mancata simmetria Xae Z

per cui sono #). Prendiamo come punto di partenza due delle eoptecedenti
conclusioni ovvero che:

1) nel torto da procreazione in genere il riferineepiu preoccupante e quello della

mancata simmetria categoriale.

%7 Teoria proposta dal matematico e logico tedesar@€antor S. XIX
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2) la concezione di asimmetria con le carattehstisensoriali e psicologiche di relazione
col mondo esterno e con sé stessi che solitamdatgificano e caratterizzano gli esseri

umani adulti, in genere sani, si prefigura coméotéatto.

Occorre definire se la presenza o assenza di cardgteristiche degli elementi X e Z sia un
criterio sufficiente e non arbitrario per determe&appartenenza ad una categoria. La
possibilita che ci siano degli elementi all'interdoun insieme viene determinata da una
relazione di equivalenza tra di essi, cioe le combs proprieta riflessive, simmetriche e
transitive che ne determinano 'uguaglianza akinb dell'insieme&® Teniamo conto di
tali elementi poiché € un modo ragionevole di $it@una equivalenza, vale a dire un
certo tipo d’uguaglianza mediante I'utilizzo di anterio omogeneo (vestiti di color rosso,
o I'essere avocati). S€+# Z, non ci sono delle possibilita che ad es. mediantelbazione
transitiva X e Z siano collocati nello stesso inse Se Z ha subito il torto, e fuori
dall'insieme perché non condivide gli elementi ¢aeno essere parte dell'insieme di X.
Da questo risultato, secondo il nostro parere, @gues la dubbiosita del valore del criterio
utilizzato per stabilire la proprieta d’'uguaglianaaequivalenza tra loro due. Secondo |l
nostro parere € un criterio arbitrario come pu@essjuello impiegato per determinare gli
insiemiA eB.

Per rispondere al quesito messo in evidenza chregrse’é stato un danno almeno c’e stata
un’ingiustizia (hanno realizzato un torto nei sanfronti), bisogna segnalare la esistenza
di una interrelazione tra la concezione di quatiiavita e la nozione di persona che
supporta le tesi delle autrici. Quando le coppig@ehitori si trovano a dover valutare se
proseguire con la gestazione e I'idea di persomascstiene la loro scelta € quella di un
soggetto razionale capace di un’auto-riconoscimefitgalutare le proprie azioni e quelle
altrui, in grado di ideare progetti e di stabiliegpporti affettivi con altri, non possono far a
meno di cercare di avere un figlio che posseggatquamratteristiche, quando si valuta una
“qualita di vita minimamente viabile”, visto cheegsere persona consiste nel possesso o

meno di esse.

38 |_a proprieta riflessiva & quella in cui ogni eletieé associato a sé stesso: & sé stesso e ntroyug an
singolo individuo (non divisibile). La relazionensnetrica si manifesta se per ogni coppia: presi due
elementi qualsiask e Z vale che s& € in relazione cod allora anche € in relazione coX. La transitivita

si manifesta riguardo a un terzo dell'insieme pérse per ogni triadex( Z, Y) X & in relazione co#Z e Z con

Y, alloraX € in relazione corY. La relazione simmetrica stabilisce una parita. édempio di relazione
simmetrica potrebbe essere: é sposato/a con, dgd/andi. E un tipo di relazione che si sviluppauso
stesso piano ed € biunivoca e reciproca. Mentraelaaione di transitivita é: s€é uguale &, eZ & uguale

aY alloraX & uguale &.
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Al riguardo, alcuni autori come Elena Mancini e AnMorelli segnalano che «e
estremamente rischioso stabilire un criterio diligguali vita che sia in qualche misura
oggettivg per l'estrema variabilita del significato che ago di noi attribuisce alla
vita»*®®, Tuttavia, I'utilizzo di un criterio soggettiV®, al quale fanno riferimento Luna e
Manterola, per stimare quanto una vita potrebberestegna d'essere vissuta”, che
funzioni come il perno sul quale i genitori decides®e continuare o no la gravidanza e che
questo evidentemente dipenda dal credo religiodalle loro tradizioni o valori, sarebbe
altrettanto dubbioso. Se esistesse davvero lahpligsdi considerare o meno la presenza
di certe caratteristiche come essenziali per débem® chi € persona umana (a discrezione
di una scelta individuale dei genitori), non solo problema della non univocita
dell'interpretazione di cosa sia una “qualita davyninimamente viabile” non si porrebbe,
ma non ci sarebbe nemmeno la domanda di come esitdiparte di questa, diciamo cosi,
«categoria». Vale a dire, se per i genitori ches@®arano che é essenziale il possesso di
capacita intellettive, la possibilita di realizzamogetti a lungo termine, stabilire rapporti
affettivi significativi e cosi via, allora la qu#i di vita di un bambino con una malattia
genetica, come quella che pongono ad esempio LuMargerola (la malattia di Tay-
Sachs), sarebbe troppo compromessa per cui ndterehbe giusto portarlo al mondo in
una condizione del genere, dove il suo essere pemsanterdetto. Al contrario per un'altra
coppia per la quale il possesso o0 meno di questét@non venga ritenuto importante
allora, “la questione della qualita della vita @éawwlimente ridimensionata: in assenza di
dolore, infatti, anche una vita di livello “bassdri, cui non viene espressa nessuna qualita

umana fondamentale di natura cognitiva 0 emotiestardel tutto accettabilé®™

Una posizione del genere ha almeno due punti fragirimo e che queste qualita possono
esserci in modo intermittente, in modo marginaleoa presentarsi affatto e cio mette in
dubbio I'oggettivita per stabilire un criterio dalMtazione su una certa “qualita che possa
essere vivibile”. Il secondo é che il fondamentéaemodalita stessa della valutazione

solitamente non si basano su una consideraziotipadsociale determinata da una media

39 Cfr. in Mancini, Elena e Morelli, Anna, L&ontiere della bioetica. Domande e risposte sucitas
genetica, clonazione, salytsaggi Giunti), (1° ed. 2004), Giunti Editorerdtize 2004, p. 86

"9 sullimportanza dei criteri soggettivi nella pregiadecisioni riproduttive Luna e Manterola suggeono:
“Da un’altra parte, [congiuntamente a valutazitoggettive”] la valutazione coinvolgera consideradi
“soggettive”, come il desiderio della coppia di evein bambino al quale dovranno destinare moltgptem
dedicazione e cure speciali.” Cfr. in Luna F. e kaola, J.op. cit, p. 143

371 Cfr. in Mancini, E. e Morelli, A.op. cit, p. 87
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di elementi, bensi fanno riferimento al valore theita ha per chi la vive. In questi casi &
difficile che i bambini si trovino a valutare lataiche vivono. E ipotizzabile che questa
circostanza ci sia nella forme giovanili o in qadthrdiva della malattia, ma assolutamente
poco probabile nella forma infantile, per cui $v&ano in una situazione in cui sono i

genitori o altri a decidere al loro posto, se I leita € degna di essere vissuta.

Riprendiamo a questo proposito I'argomento relaéila possibilita di considerare 0 meno
la presenza di certe caratteristiche per determichr € persona e il suo nesso con la
nozione di qualita della vita. Se I'essere persfmese qualcosa di simile ad una ripresa
istantanea di un concetto — dalla quale si potetsdlire le differenze nelle modalita di
appartenenza e di accoglienza nella comunita gellsone — sarebbe analogo al prendere
in considerazione di tutto il filmato della vita din uomo, un singolo fotogramma. In tale
modo, non € possibile conoscere I'intero svolgdedia ripresa, c’é solo una istantanea di
quello che costituisce lo scorrere della storiattdwia prendendone soltanto una,
conseguentemente, si ricade in una forma di p#eialello stabilire le modalita di
appartenenza alla comunita umana. La domanda da @@e queste specifiche qualita che
si presentano come condizioni variabili, non sadl’arco temporale di una singola vita,
ma anche mutevoli all'interno di quello che potreldssere chiamato famiglia umana,

possano costituire un criterio sufficiente per tade la vita altrui.

A questo punto possiamo tentare di rispondere entdm conto dei criteri da noi analizzati
— al perché la proposta del “danno da procreaziowe’ colga la questione relativa alla
sfida che pongono le tecniche diagnostiche oggigiomelllambito delle scelte
riproduttive. La nozione di danno, a nostro avviemderebbe falsamente misurabili certi
eventi legati alla generazione. Tale punto cositiliil cardine dell'idee di simmetria o
asimmetria tra i genitori e i loro figli, da cuipdinde il fatto — fittizio anche esso — di
ricevere un’esistenza ingiusta — nel senso chgliifanno ricevuto meno di quello che si
possono giustamente aspettare di ricevere —. Taftk congetturata ingiustizia nell’atto
generativo non € analoga a quella piu intuitivanenediata della perdita subita da
gualcuno e al guadagno illecito di un altro core tpérdita. La proposta del danno da
procreazione, in tale modo, dimentica nel orizzorgenerativo alcune nozioni
fondamentali, poiché dal punto di vista di una petgva utilitaristica - che sposa
falsamente il linguaggio della medicina e ancor guello delle vicende del generare —

confonde i termini in cui pensare la riproduziomeama. La dimensione della procreazione
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di un nuovo essere umano € dentro un progettaali va nozione di danno riduce di gran
lunga il modo di pensare il ruolo della filiazioa#'interno della relazione interpersonale

della coppia in cui verra il figlio.

A nostro avviso, sotto un certo aspetto la propdstauna e Manterola € da considerare
ancor piu restrittiva della liberta riproduttivaspetto a quella di Harris. Tale aspetto si
manifesta per loro nell’assenza di una giustifioaei teorica che supporti la scelta della
donna dellesempio D. Per loro il far nascere ilmb&no malato costituisce un
ingiustificato esempio del favorire la liberta oputtiva dei genitori contro la loro
responsabilita riproduttiva nei confronti dei futfigli, anche se nella loro proposta non si
chiarifica o dettaglia come si realizzi di fatto restrizione della liberta riproduttiva. Al
massimo suggeriscono:

“Finalmente si puo affermare che il compiere glblaghi morali che insorgono di

alcune decisioni riproduttive dovrebbe essere #&sall’ambito del privato e non

si dovrebbe implementare nessuna politica stateeabbia come oggetto quello di
assicurare il compimento di esBler tanto, uno dei punti fondamentali sui quali
lavorare e la capacita deliberativa dei futuri geoni, accettando la carica di

soggettivita che tale tipo di valutazioni incorpdt&

Comunque, abbiamo una traccia interpretativa @ kavoro sulla «capacita deliberativa
dei genitori». Luna e Manterola sono convinte aheviluppo delle tecniche diagnostiche
genetiche e la conseguente disponibilita dell'infazione genetica per i genitori
prospettici siano le manifestazioni sintomatichauda nuova rivoluzione paragonabile a
quella che stacco la sessualita dalla riproduziéhea domanda che rispecchia un tale
nesso e: “frantumera l'accesso allinformazione ejea la nostra innocenza
riproduttiva?®’“. Tale domanda ripropone nella loro logica la goest della “conoscenza
genetica” — rispetto alla possibilita di trasmedtdelle malattie genetiche o altre condizioni
danneggianti — come fonte per i prospettici genitbrdue fattori: lopportunita e la
responsabilitadi scegliere 0 meno la concretizzazione di una“evdongful lifé¢’ mediante

il danno da procreazione. Soltanto in tale modaogisstificherebbe I'obbligo di un

$72Cfr. in Luna, F. e Manterola, dp. cit, p. 140-141 (I'enfasi & nostro)

373 A tale proposito commentano: “In questo sensaiéi gire che 'incorporazione dei metodi contraduktt
“denaturalizzarono” la riproduzione e hanno intrddain elemento d’elezione e di responsabilitatineda
alle nostre decisioni riproduttive. Con gli sviluggella genetica ci troviamo nuovamente di frontieuma

rivoluzione simile?” Cfr. in Luna, F. e Manterolh,(2004) op. cit, p. 126

3" |bidem p. 130
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“ridimensionamento” della libertd riproduttiva diss3’> A nostro awviso, in tali
affermazioni si trova un punto teorico importantdl’dugenetica liberale, che costituisce
una rilettura dePersonal Choice Modedttraverso cui i nostri autori tentano di scostars

dagli errori della vecchia eugenetit’a.

Nei tentativi di restrizione della liberta riprotive dei prospettici genitori mediante il
danno da procreazione abbiamo messo in risaltauéstopne della consapevolezza — il
sapere il risultato di un test genetico o che dspettico o futuro figlio soffrira — come
criterio per l'identificazione del danno. Da quesgsere consapevoli o contrariamente dal
non sapere qualcosa dipende la possibilita diifileea® un atto come giusto o ingiusto. In
tale senso, l'utilizzo dell’informazione geneticaagcedere o meno ad essa si rivela
fondamentale nei riguardi dell’identificazione di atto di danneggiamento, come quello
prospettato dal danno da procreazione. Abbiamaggannato alla doppia funzionalita del
danno da procreazione — una descrittiva e un'atirmativa —. Nelle critiche al diritto di
non sapere e l'aspetto normativo del danno cheevaaitolineato con le fattezze della
prevenzione. In questo modo, l'utilizzo dell'infoaione derivante dai test genetici
possiede anche uno scopo di “prevenzione del ddamuocreazione”. Tale € il contesto in
cui si sviluppano le critiche alla validita del cdiritto di non sapere, le quali vengono
sostenute dall’'argomento della prevenzione di umdada procreazione o di altri danni

piu generici e meno definiti.

La prevenzione di un possibile danno da procreazieerrebbe supportata dalla forza
coercitiva di una qualsiasi legge penale: impeddeaun individuo di cagionare un danno.
L’inizio di una concettualizzazione dell'invaliditdi un c.d. “diritto di non sapere la
propria condizione genetica” si colloca in questarinatura dell’autonomia individuale
come risultato della proposta del& Nel prossimo capitolo prenderemo in considerazion
alcune critiche alla validita del c.d. diritto dom sapere la propria condizione genetica

effettuate da un altro autore latinoamericano: Rod@gazquez. Svolgeremo un’attenta

%75 Luna e Manterola suggeriscono:” Questi problenbligano a riconsiderare la liberta riproduttivaldel
coppie da una nuova prospettival, p. 128

375 A proposito Buchanan suggerisce: “Even the brigttaspiration of the new genetics are from timtne
dimmed by the shadow of eugenics. The very termbeas in such bad odor since the era of Nazi “racia
hygiene” that few people today wish to be assodiatéh eugenics. Indeed, controversies over the new
genetics often proceed as if the rival parties mssthat if it con be shown that someone’s view are
“eugenic,” they are thereby discredited. Much epésghen spent in trying to attach the label tampponent

or avoid being labelled a eugenicist” Cfr. in Busha, A. et al.pp. cit, pp. 9-10
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valutazione della sua proposta — che & accomunaliddesi di Florencia Luna e Julieta
Manterola da un punto di vista teorico — della prearone del danno da procreazione

mediante l'utilizzo dell'informazione genetica.
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“Ambleto: Inzino a ieri arei dizzuto incosi anca: io
che la tua colpa areva da essere quella de avermi
procreato; ma, da stasira...”

Giovanni Testori, L’Ambleto P2°, S&if

Cap. 4 La legittimita del diritto di non sapere

4.1 Le critiche al c.d. diritto di «<non sapere» @Ri not to know)

Teorizzare che non sia possibile utilizzare il didito di non sapereight not to knowy la
propria «condizione genetica» come un’estensioh@rigcipio di rispetto dell’autonomia
personale, a nostro avviso richiede alcuni argonstrbgenti. Di solito, i sostenitori della
neutralita statale verso le scelte dei cittadinitqueo dalla presunzione in favore della
liberta e della possibilita che una tale libert&gaessere soltanto limitata giustamente. In
una democrazia liberale un intervento di tipo latito € accettabile solo se vengono
fornite delle valide ragioni che siano in gradoddnostrare ragionevolmente il perché di
una limitazione alla propria autonomia. La testdi ci occupiamo polemizza contro uno
dei punti della «Convenzione per la protezionediléiti dell'uomo e la dignita dell’essere
umano» Convenzione sui diritti dell'uomo e la biomedicinda quale ha sancito
chiaramente la validita di tale diritto, che € gupliente al diritto di conoscere i propri dati
diagnostici®’® Tale proposta valuta — da un punto di vista lileerala possibilita di un
intervento normativo quando la «condizione genet&aonsiderata come un problema di
sanita pubblica e propone in modo parallelo liiteégpita di avvalersi del diritto di non
sapere la propria condizione genetica quando ddelesse fondato di un terzo alla
prevenzione di un danno. In questo senso, la mamasibilita di utilizzare il diritto di
non sapere come una estensione del principio gttis del’autonomia personale si pone
in funzione di una logica che anteporrebbe il «bssraune» all’autonomia del singolo. In

questo particolare troviamo, secondo il nostro q@arein importante risvolto auto-

877 Cfr. in Testori, Giovannil.’Ambletq Rizzoli, Milano 1972, p. 71

378 | diritto allinformazione nella suddetta Convémze viene descritto cosi: “Ogni persona ha iltdirii
conoscer ogni informazione raccolta sulla propekte” Cfr. in Consiglio d’Europa (1997f;onvenzione
per la protezione dei diritti dell'uomo e la digaitdell’essere umano riguardo alle applicazioni dell
biologia e della medicindConvenzione sui diritti del'uomo e la biomedicin@yiedo 1997, art. 10,
paragrafo 2, 1° periodo
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contraddittorio dellagenetica liberalepoiché a tale riguardo non ci sarebbe piu la
neutralita dello stato come una delle principatati@ristiche che I'identificano, e in questo
senso la loro proposta ricade in un paradosso fammergere tale elemento con maggiore

chiarezza in questo capitolo.

Iniziamo con un’annotazione che ci permettera uaggiore precisione nel focalizzare |l
nucleo dellargomento e di semplificare la suatambne. Riguardo al diritto di non
sapere, si possono presentare problemi diverdiitiaro e, in particolare, quando si fa
riferimento a tale diritto in rapporto alla posthi di non conoscere la propria condizione
genetica’® Il primo nucleo di essi si manifesta quando il ipate & in possesso dei
risultati della diagnosi, € al corrente del ristdténegativo o infausto) e vuole avvalersi del
diritto alla privacy contro l'intrusione di terzil¢llo stesso gruppo familiare o meti8)
Secondo il nostro parere, in un tale modo di pri@senrl problema non si puo parlare di
diritto di non sapere, ma piu accuratamente digzione della vita privata o diritto alla

privacy.

Un secondo nucleo, in cui si concentrano dei problsi manifesta nel conflitto tra il
diritto di un soggetto a conoscere la propria cpiotie genetica e il diritto a non conoscere
di un altro consanguineo, ad es., quando un fighie vuole realizzare il test diagnostico
per la Cérea di Huntingtdf, poiché suo nonno & morto di questa malattia, moapsdre
non vuole sapere il risultato diagnostico. Tale alibél di presentare la questione
rappresenta uno scontro tra il desiderio di cones(ael figlio) e il giusto diritto di non
conoscere (del padre). Essa puo avere diversi egpdd soluzioni, ma una politica di

protezione dei dati diagnostici potrebbe sempliéaaolto la soluzione.

37 Sj tenga conto che il diritto di non sapere siama nell'orizzonte delle prassi diagnostiche imee, e
riguarda non soltanto la conoscenza dell'informagicelativa ai test genetici.

30 per questa particolare trattazione del dirittmalh sapere si veda ad es. Shaw, Margery V., “Tg$tin
the Huntington Gene: A Right to Know, a Right Notknow, or a Duty to Know”, ilAmerican Journal of
Medical Geneticsvol. 26, 1987, pp. 243-246

%l |La Coérea di Huntignton o Morbo di Huntington & upatologia di tipo ereditario causata dalla
degenerazione dei neuroni situate in specifiche aegebrali. L’esordio piu frequente della maladtian eta
adulta, tra i 30 e i 45 anni, tuttavia pud insoegarqualunque eta dall’infanzia alla vecchiaia.rdine di
comparsa dei sintomi e la loro gravitd possonoavarnotevolmente da un paziente all’altro. || mxleli
trasmissione genetica del morbo é di tipo autosord@minante. Vale a dire che essa puo essere tsaame
da un genitore a un figlio con una probabilita 5@J6 per ciascun figlio a prescindere dal sessdlmthne

di genitura (primogenito, secondogenito, ecc.).shi presenza del gene mutato (IT-15) nel cromosbma
anche negli individui eterozigoti comporta la masthzione della malattia.
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Infine, un terzo modo in cui si presenta il probdeenquando, ad es., un soggetto valuta di
non sottoporsi ad un test genetico, anche se @@nte che il figlio di sua sorella e affetto
dalla sindrome di Marfafi>. Tale modalita esemplifica, a nostro avviso, uress comune
dell'avvalersi del diritto di non sapere. Tuttavimgn ci occuperemo di tali modi in cui Si

puo presentare il problema.

La tesi degli autori di cui entreremo in merito pooe una luce diversa sotto la quale
considerare la questione. Tale approccio assomiglimmalmente alla terza modalita,
tuttavia presenta alcune varianti importanti. AHoopo di chiarificare, proponiamo in
modo molto sintetico gli elementi che contraddgtiono la situazione: non é stato
realizzato il test diagnostico, tale test e dispid@j c’'e l'interresse di un terz@ alla
realizzazione di un test in un soggettgche potrebbe avvalersi del diritto di non sapere)
oppure si ipotizza la possibilita che un potenzsdggettoB possa subire un ipotetico
danno, sé\ non si sottopone al test. In tali casi — secoadl® proposta — il soggetfonon

ha nessun diritto di non sapere, anzi € doverostupsapere. Si formula, in questo modo,
una vera e propria obiezione all’esistenza delktdimi non sapere i risultati diagnostici
genetici. A nostro avviso, un secondo elementoaiagiosso di questa proposta rivela, da
una parte un prospettico uso obbligatorio dei ¢gstetici, dall’altra, la possibilita di un

biasimo morale nel caso il cui il sogge&ai rifiuti.

In questo senso, € possibile tener conto di quegstiblema teorico come un
approfondimento e una articolazione pratica detlangful life ed e per tale motivo che
risulta ulteriormente interessarfte In modo sintetico, la tesi propone che il diritionon
sapere la propria costituzione genetica ha un dingdinanzi a terzi e che questo si
concretizza quando c’é la possibilita di un dannodo frustrare gli interessi

sufficientemente giustificati di terzi. Questa e pmsizione sostenuta da Rodolfo

%82 Malattia ereditaria del tessuto connettivo, & isordiine con cause fino adesso poco conosciuteygeti
affetti sono di statura elevata e presentano ddattliaci e oculari. Tali difetti vengono trasmieda soggetti
malati ai loro discendenti con un 50% delle proli@bindipendentemente dal sesso. Le caratteristittuna
tale modalita di trasmissione fanno ritenere chalsivuta alla presenza di un gene dominante.

%83 Se si ammette che & colpevolizzante un certodigmoranza sulla propria condizione genetica, grado

dal presupposto della possibilita che con essassgno danneggiare terzi, allora si pud capireottaa di
una nozione che tenta di legittimare un’obbligadtéri nel conoscere il proprio corredo genetico, la
responsabilita nel renderlo pubblico a terzi e mekndere delle decisioni riproduttive a partire
dell'informazione prodotta dai test genetici (pratico post-natali) nella nozione delld.
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Vazque?®* sulla scia teorica di Rosamond Rhodes (1¥88)el saggio Opacidad y

Trasparencia. En torno a la informacién genétit®4 e che ora esamineremo.

Véazquez colloca lo spunto della sua teoria nelestotdelle numerose scoperte relative al
genoma umano, che, com’é noto, destano l'ottimissnaccrescono la fiducia sulle
possibilita di espansione delle conoscenze pertquéaguarda la costituzione genetica e la
corrispettiva lotta contro le malattie vincolate adsa. Sottolineiamo che Vaquez,
mostrando un tale contesto, sta facendo riferimesite conseguenze delgénetic
knowledgg nelle scelte al riguardo di tale conoscenza émd, condividerla o non
condividerla, accedere o rifiutarsi di accederessh, per menzionarne solo alcune). Sotto
una tale luce, il dilemma che riguarda la conosaegenetica — per Vazquez — sarebbe
nutrito da due flussi diversi, da una parte l'agtmme individuale e, dall’altra, la
disponibilit®®” di questa informazione a terzi. Un dilemma, dunghe viene posto nella
domanda: “Dove e come stabilire i limiti tra quetlioe potrebbe essere permesso e quello

che dovrebbe essere vietato dal punto di vista,ggiaridico e sociale?*%?

L’autore pone in relazione due concetti (informaggenetica — autonomia individuale)
assumendo il supposto diritto d’ogni essere umarmombscere e di riconoscersi nella sua
costituzione psico-biologi¢&. In questo modo, secondo l'autore sarebbe ragaeev

accettare cheuna maggiore informazione e pubblicita darebbe consaltato una

¥4 Rodolfo Vazquez & professore di Diritto nelihstituto Tecnologico Autonorhdi Messico.

35 Rosamond Rhodes dirige il dipartimento di Bioetieé & professor associato delddunt Sinai School of
Medicin€ a New York. Cfr. in Rhodes, Rosamond (1998), “&m Links, Family Ties, and Social Bonds:
Rights and Responsibilities in the Face of Gen¢tiowledge”, inJournal of Medicine and Philosophyol.
23, issue 1, pp. 10-30

%86 Cfr. in VAzquez, Rodolfo, “Algunos aspectos étisosiales del proyecto genoma umano”Dil aborto

a la clonacion. Principios de un ética liberdfondo de Cultura Econémica, Mexico 2004. Un werson
line di questo suo capitolo si trova iOpacidad y trasparencia. En torno a la informacigeneticd
Ponencia presentada en el Istituto de Investiagasiduridicas de la UNAM, 24-27 gennaio 2006, avoot
del Congresso Internazionale di “Salud y Derecho” n i http:
http://www.juridicas.unam.mx/sisjur/saldyder/pd#85s.pdf in questa trattazione faremo riferimento a
quest’'ultima versione.

37 L'elemento di disponibilita dell'informazione & relativo inizialmente allacs® da parte di terzi
all'informazione risultante dei test genetici, irodo tale che possano essere al corrente di esspengano
di mezzi per prendere delle decisioni al riguarBali decisioni possono essere di vario tipo, saetto alla
possibile impostazione di un trattamento medice, ®r lo studio delle caratteristiche di una malatt
allinterno di un gruppo familiare o di una comunitsia - in quei casi relativi a malattie genetice
comportano menomazioni — per poter valutare scilipo riproduttivo, o ancora, nei casi di malatit cui i
sintomi compaiono anni dopo la diagnosi per preadietle decisioni di carattere esistenziale.

38 Cfr. in Vazquez, Rodolfap. cit, p. 2

39| riferimento alla condizione psicologica & matiu dal supposto secondo cui la «condizione genetic
determina e influisce il vissuto psichico. Questasp di posizione verrebbe giustificata con I'esendella
Corea di Huntington che, nelle fasi avanzate dalidattia, manifesta sintomi di violenza e demenza.

157



maggiore autonomia del soggettin base a tali presupposti viene prospettatarittal
degli individui di richiamare per se stessi una mogerenza di terzi in quelle attivitd o
informazioni che il soggetto voglia riservarsi; céacendo, si adotterebbe una prospettiva
normativa del principio di rispetto della privacycenseguentemente un diritto a non
sapere. Vazquez, pero, introduce in tale premessa&lemento contraddittorio: «una
maggiore pubblicita darebbe come risultato una maggiaetonomia. Inizialmente
occorre affermare che informazione e pubblicita sono termini analoghi, anzi sono
molto diversi. Di fatto una restrizione di alcuneformazioni, cioe il non renderle
pubbliche, viene solitamente considerato come @mangia della propria autonomia. Egli
introduce tale contraddizione perché altrimentitétiore svolgimento della sua tesi non
sarebbe possibile, cosi che questa iniziale prenggassi rivela falsa e parziale. Nella sua
proposta, critica il scegliere I'ignoranza di alcaspetti rilevanti della propria costituzione
psico-biologica, che ha come motivazione principglenon voler assumere rischi e
angosce’ Parimenti, per Vazquez, sarebbe altrettanto ragiole ammettere anche che:
una maggiore disinformazione e riservatezza poreebbn una condizione di maggiore
autonomia rispetto a terzlLa sua intuizione finale € che questi due asseotici non si
possono applicare contemporaneamente in alcune azghi particolarmente
problematiche. A nostro awviso, Vazquez vuol soste con tale contrapposizione, un
paradosso che in alcuni casi € forzato. D’altratepalassunzione che una minore
informazione si traduce in una minore autonomiatt&atda verificare e da non accettare

semplicisticamente, soprattutto per quanto riguazdaisultati dei test genetici.

In relazione a quest’ultimo elemento, sono note adtemle situazioni in cui le persone
preferiscono non voler conoscere una diagnosi ortesto medico. Tale prassi non e
inconsueta nella diagnosi delle malattie. Ci sonmerosi casi di questo tipo, in genere
legati a patologie con un decorso infausto e martibve i pazienti avvertono in anticipo i
dottori della loro volonta di non voler saperesutiati della diagnosi. Pero, la particolare
critica al diritto di non sapere, sul quale polemiz/azquez, si muove in quel tipo di

counseling genetié®, in cui il valico tra la possibilita d’applicaziendella tecnica

390 Cfr. in Vazquez, Rodolfap. cit, p. 2

%1 gj intenda per counseling genetico (o consultcetiem) un complesso servizio medico, finalizzata al
diagnosi di malattie con una componente ereditatla,studio ulteriore delle modalita di trasmisgo alla
possibilita di prevenzione e al suo trattamentoo&ituito da una serie di colloqui tra il pazieatan medico
(che pud essere il medico di base, uno speciatistaalattie genetiche o un genetista) per conossere
portatore sano di una malattia d’origine geneticguelli sostenuti da una coppia e un medico prostere
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diagnostica e l'effettivo trattamento della makaté insuperabile. Si tratta di quei casi in
cui, in sostanza, € possibile soltanto il trattatmetei sintomi, ma non I'eliminazione della
malattia. In realta Vazquez fa riferimento a peesohe non si sono sottoposte ancora a tali
test e questo fa una differenza sostanziale rispadt altri casi in cui non si vuole

pubblicizzare i risultati di test gia avvenuti. e riguardo, Vazquez non fa distinzioni.

Il diritto di non saper&? si inserisce cosi, per Vazquez, nel principio ispetto della
privacy che rappresenta un valore difficilmentecdigile nelle societa democratiche.
Secondo la sua visione, allora, il principio diensatezza cerca in prima istanza di
garantire la realizzazione di azioni senza l'intigsione di un terzo — privacy intesa in
senso stretto -; e, in secondo luogo, impedisaxdsso a dati e a informazioni di tipo
personale da parte di terzi — privacy in sensogmpio — Sotto questo punto di vista,
'informazione proveniente dai test genetici ringdoibe riservata all’individuo e salva
dall'uso indiscriminato da parte di una entita plidegbo privata. Tuttavia, per Vazquez il
rispetto della privacy non é assoluto, ed € quésstspunto teorico in cui s’inserisce lo
spazio per la sua critica al diritto di non sap&®@ nonostante, come vedremo, la critica
che realizza Vazquez non € indirizzata ad unaizaste della privacy — solo se con questo
concetto egli intendesse anche una non ingerenbiategrita fisica — poiché il contenuto
della sua proposta e di fatto un obbligo di sotsizione ai test genetici e non riguarda il
controllo che potrebbe esercitare un soggetto sugia disponibili appellandosi alla

riservatezza. Questi elementi sono di fattispe@éardiverse.

Rodolfo Vazquez, come Florencia Luna (2001), pdebta congettura che un aumento
dell'informazione presuppone una responsabilita gitag®®>. Tale binomio ci risulta una
semplificazione non necessaria e inesatta, perelgere responsabili non dipende “dal

sapere” ma dal fare o non fare che ne potrebbeaterie tale fattore € soggetto, a sua

se hanno delle possibilita di avere figli affeta dnalattie con un’origine genetica. Viene correddto
misurazioni antropometriche e test genetici.

%92 Dalla nostra trattazione esula la questione dedldmenti e natura di questo diritto dal punto ditavi
giuridico. Un saggio piu particolareggiato relatiaitest pre-sintomatici della Corea di Huntingéoguello
di Shaw, M. V. (1987), “Testing for the Huntingt@ene: A right to know, a right not to know, or ayto
know”, in American Journal of Medical Genetj&6, pp. 243-246

393 A questo riguardo non fanno riferimento alla disipdita effettiva d’accesso alla diagnosi. Prothaleinte
sarebbe ragionevole sottolineare che questo aundaii®m possibilita “informative”, derivate dallecrsche
diagnostiche, dipende anche da una effettiva dibpitéd di accesso alla medesima. Se si segue dif®
conseguenze questo ragionamento si arriva ad afferohe quelli con maggiori possibilita d’accesanrto
maggiori responsabilita rispetto a quelli, che ttiffamente non potrebbero accedere alle tecnichenpévi
economici.
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volta, da una parte al possibile, dall’altra al alorente lecito. Occorre, come condizione
all'imputabilita che indica una responsabilita, esl, per aver commesso certi atti, che
questo qualcuno non abbia potuto agire altrimgetiché nessuno é tenuto all'impossibile.
In altre parole, la loro premessa € da consideearmstro avviso, approssimativa. Questo
poiché la propria responsabilita € certamente itaziene con quello che entra
nell'orizzonte della conoscenza, ma non solo, dieeed € limitata dalle possibilita
concrete e dal limite — pratico o0 morale che sikeHproprio agire. Dunque, non e possibile
in modo unilaterale affermare che la possibilitesdere maggiormente informato ci fa
diventaretout courtpiu responsabili. Sarebbe errato e poco realigticotale senso non e
accettabile come premessa valida per argomentaeon8o il nostro parere, la loro
proposta si inserisce all'interno di una tendenze @ropone una “inflazione di
responsabilit®®* con la comparsa dei test genetici, ovvero la digplitd tecnologica &
sempre di piu considerata collegata al dovere tibgorsi ad essa. Si € verificato un
cambiamento rispetto alla proporzione tra dispditdbitecnologica e obbligatorieta di
impiego tecnologico. In altri termini: se é dispuie, perché non sottoporsi? Anzi la non

sottoposizione sarebbe, sotto un tale punto dayvitper sé irresponsabile.

Vazquez dalla sopraccitata congettura ipotizza nesypposto generale: che ci siano dei
limiti al diritto di non sapere quando questo riglea o coinvolge un terZ8> La sua
proposta si concentra sull'analisi delle resporigahbira individui, tenendo conto anche
degli interessi di natura privata (ad es., programnenta vita privata, decidere di avere figli
o meno, decidere sulla vita professionale). Ma 'applicabilita di tale presupposto
generale € anche valido nelle scelte riproduttive, in tutti i casi e come? |l diritto di non
sapere, secondo l'autore, nei casi in cui venganovolti terzi, sembrerebbe passare in
secondo piano e perdere validita per 'avvenenzandpossibile danno. Su questo punto
occorre fare delle precisazioni: I'ignoranza geresembra ingiustificabile per Vazquez in
tutti i casi, per I'astensione dal realizzare arre possano omettere un danno. Anche se

ci risulta un atteggiamento plausibile il sapere @atare un danno, tuttavia sapere per

39 A proposito dellinflazione di responsabilita Mimél Sandel commenta: “L'inflazione di responsadili

il sovraccarico morale che comporta, si riconoscanche dal mutare delle norme che accompagnanm I'us
del test genetico prenatale. Una volta mettereada un neonato con la sindrome di Dwon era corside
una fatalita; oggi molti genitori con figli affettialla sindrome si sentono giudicati o biasimat. ¢dmpo in
precedenza dominato dal fato & ora un’arena dedlias (...) I'avvento dei test genetici ha portatm € un
onere di scelta che in precedenza non esistevairC#andel, M.pp. cit, pp. 91-92

3% La sua proposta, in questo modo, costituisce wa'alpplicazione del principio di Stuart Mill: “Lhico
limite all'agire del singolo & un danno ad un tered € solo questo quello che pud giustificarent@rvento
statale”, elemento che fa capo alla teoria della
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evitare un danno non € una relazione di causadli¢dtat il fatto di sapere non fa si che si
eviti un danno, poiché esso € mediato dall’agire.q8esti due elementi, Vazquez non é
esplicito, né sulla natura del danno che giustifichintervento preventivo né sulla qualita
delle azioni che costituiscono i mezzi per evithpotetico danno. Nel paragrafo 3.2.1
abbiamo tratteggiato nella figura 3.1 (si veda32 lil nesso teorico che intercorre tra la
consapevolezza (il sapere i risultati di un tesnegjeo), la possibilita di agire
ingiustamente e I'essere responsabili di un darmprdcreazione. Tenendo tale elemento
in considerazione € possibile iniziare a intuirdil@zione dell’argomento di Vazquez, vale
a dire quella di mettere in rilievo la distinziorealizzata — secondo la logica delb— tra

il volontario-sapere e l'involontario-non saperellalaguale dipenderebbe che un atto
generativo sia biasimabile e imperdonabile o, sgatd in “stato di ignoranza genetica”,

sia scusabile.

La tesi di Vazquez si rifa all’esposizione di Rosauth Rhodes nel suo saggiGénetic
Links, Family Ties, and Social Bonds: Rights andd®esibilities in the Face of Genetic
Knowledgé. L’intenzione in esso e quella di stabilire “sk ipdividui hanno un diritto
morale di seguire i loro progetti senza contribiatla conoscenza della genetica delle
popolazioni della societa, senza cooperare cotoléaggenetica familiare, e senza portare
alla luce I'informazione genetica circa sé stessiczo discendent®® in ordine ad alcuni
casi «paradigmatic’s’. Tali casi tengono conto di un legame via via patrvicinato
(questo sia dal punto di vista familiare e che aomae) tra i soggetti coinvolti.
Proponiamo gli esempi di Rhodes (1998) ripresi daquez:

“il primo caso (Tom) ha a che fare con la malattidduntington. Questa malattia
progredisce lentamente, producendo un deterioraméet sistema nervoso che
comporta disorientamento, disordini mentali e parnavitabilmente, alla morte. |
sintomi non compaiono sino ai 35 anni e esiste WA5di probabilita di ereditare
guesta malattia. Il fatto € che se la popolazioweréssata non e sottoposta a studi
genetici, difficilmente si potranno avere dei dadlativi alla frequenza genita
necessari per far si che le persone interessatsampmselaborare, con delle

3% Cfr. in Rhodes, Rop. cit, p. 11

397 Sj tenga conto di quanto abbiamo detto sull'wtiizlei «casi paradigmatici» in bioetica nel capitol
iniziale. Tale utilizzo € ricorrente tanto in Vazgqucome in Luna.

%8 Studi sulla Cérea attestano che la presenza dipamticolare frequenza geni®@AG di una certa
lunghezza nel ADN degli individui (piu di 40 ripeioni) € uno degli indicatori per la diagnosi positdella
Corea di Huntington. Frequenze minori a 40 sonte staservate in alcuni soggetti senza che compartas
una manifestazione fenotipica della malattia; raat® si osservano frequenze maggiori a 40 e coampmrt
I'espressione piu anticipate dei sintomi. Il rep@nto del materiale genetico si realizza mediamte u
semplice prelievo di sangue endovenoso. La moriepaeienti si verifica per cause collaterali alla
manifestazione della malattia, come infezioni restprie molto frequenti. Si é riportato anche umanto
della frequenza nei figli di maschi che hanno plato la malattia.
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possibilita soddisfacenti, progetti di vita in b&aie proprio e di terzi. La famiglia

di Tom non dispone di una storia clinica famili@en malattia di Huntington e i
ricercatori considerano il suo caso molto interess@er imparare di piu su questa
malattia. Dovrebbe Tom accedere alla ricerca eopgotsi ad un test del suo
materiale genetico? Tom si rifiuta di sapere albénsu se stesso che possa
provocargli delle preoccupazioni serie. Comunqueyrebbe sottoporsi alle analisi
per una responsabilit verso tef21?

Il secondo caso € ugualmente relativo alla Cordduitington, ma il legame familiare é
piu stretto:

“Il secondo caso (Harry), ancora relativo alla @Godgé Huntington, si presenta a
motivo del padre di Harry, che, dopo tre anni dederamento e sofferenza, muore
all’eta di 49 anni. La famiglia riceve un invitosattoporsi alle analisi necessarie
per la diagnosi della malattia. Nonostante ildHat scelga di sottoporsi ai test e
questi risultino negativi, Harry decide di rifiusalad essi perche non e interessato a
conoscere se é affetto o meno. Harry e Sally deoidt sposarsi. Harry possiede
un diritto morale di non sapere se ha la C6r&a?”

Il terzo esempio relativo alla malattia di Tay-Ssich

“Il terzo caso (Harriette), accade per il fatto che sorella ha avuto un bambino
che muore per la sindrome di Tay-Sachs dopo ura lmieve ed agonizzante.
Questa malattia solitamente produce la morte ninipanni dell’infanzia. Se
lindividuo € eterozigote non sviluppera la makattma pud trasmetterla ai suoi
futuri figli. Nel caso in cui tutti e due i geniiaiano portatori, la possibilita che i
figli manifestino i sintomi della malattia sono ngagyi. Harriette sa che lei e il suo
sposo appartengono ad una comdffitali cui si sa che sono portatori della
malattia. Tutti e due decidono di non sottopordiest, per non influenzare la loro
decisione d’avere figli. Ha Harriette il diritto made di agire in ignoranza? E sotto
il punto di vista etico permissibile per lei assuené rischio al riguardo del suo
futuro figlio? Hanno i genitori il diritto di proeare dinanzi al rischio di trasmettere
delle malattie cosi incidenti sulle loro vite fuz@i*°?

39 Cfr. in Vazquez, Rodolfap. cit, p. 5

4% pidem p. 5

401 vvazquez in questo brano commette un errore, peutliza dei termini inadeguati, che noi abbiamo
comungue tradotto. Le comunita a cui fa riferimevitzquez, possono essere di diversi gruppi etgigilo
degli ebrei ashkenaziti, o un gruppo discendendmcin-canadese localizzato in modo particolare nella
Lousiana sudoccidentale degli Stati Uniti (noti @@ajuni), o un altro gruppo della stessa origihe ¢
risiede nel Quebec meridionale. Queste comunitasomo “portatrici della malattia”. E certo che inesti
gruppi la frequenza media di presenza del gene HEX#ta, ma questo per la semplice ragione d’'essere
minoranze, il gene HEXA & anche distribuito iniadtruppi umani. Occorre precisare inoltre che srigolo
soggetto che porta il gene nel lasso di tempo dellavita, non la comunita.

402 50l0 se tutti e due i genitori sono portatori c@sgibilita che vengano trasmesse due coppie del, gen
che ci sia con questo un 25% di probabilita cHiglio sia malato. Il fatto che tutte e due (Hatteee il suo
sposo) appartengano alla stessa comunita, nopér dié determinante per la manifestazione. Se sigit@
familiare dello sposo di Harriette ci fossero stidi casi della malattia, le probabilita che I piortatore
sano della malattia aumenterebbero, ma non éadl cab'esempio di Vazquez. Cfr in Vazquez, Rodotip,

cit., p.5
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Questi tre casi porrebbero, secondo Vazquez,ittaidi non sapere la propria condizione
genetica in una situazione di svantaggio rispdtto@ossibilitd che deve avere un valore
primordiale d’impedire di danneggiare un altro. dansiderazione di questi tre casi porta
Vazquez alla seguente affermazione:

“Nessuno dei tre puo richiamare per sé un digtf@gnoranza genetica. Tom ha la
responsabilita di partecipare agli studi sulla papone affetta (...) La situazione
di Harry e il suo rapporto con Sally I'obbligano imflormarsi della sua condizione
genetica (...) Harriette ha I'obbligo di informarsille sua condizione genetica e
quella del suo partnef®

Mediante tali affermazioni Vazquez sostiene il sada elemento: esiste un dovere di
conoscere la propria condizione genetica se c'étanesse di un terzo sufficientemente
valido da considerare o se c’e la possibilita dirdaygiare un terzo; in altre parole, c’'e un
obbligo di sottoporsi ai test diagnostici in questadizioni. Tuttavia, secondo il nostro
parere, tali asserti distano dall’essere una semgolemica contro il diritto alla privacy
guando ci sono terzi interessati. La sua propogtautéosto diversa. La differenza sta nel
fatto che sono dissimili le seguenti fattispecienon voler sapere il risultato di una
diagnosi gia realizzata, il desiderio di non coiutive i risultati di una diagnosi genetica
gia avvenuta con altri, 'obbligo — proposto da §fé@ez — di realizzare la diagnosi genetica

perché cosi facendo un terzo pud sapere o uniipotetrzo puo non risultare danneggiato.

Per quanto riguarda il possibile danneggiamentigwiamo una comunanza teorica con la
teoria milliana sui limiti dell’agire individuald.profili di questo supposto danneggiamento
sono difficili da tratteggiare ed identificare; \(aez argomenta la sua posizione teorica

facendo un’interessante deduzione:

) il diritto di non voler sapere la propria costitone genetica € equipollente ad un diritto
all'ignoranza genetica;

II) dunque, non voler sapere, in alcuni casi, éaganabile ad una ignoranza voluta e
desiderata;

[II) una ignoranza voluta, quando riguarda un daamnm terzo € una ignoranza colpevole.

| tre esempi riportati sopra costituiscono, a rsaivviso, una risposta pratica e
un’articolazione della proposta delNe, poiché considerano I'utilizzo dell'informazione

403

Ibidem pp. 7-8
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genetica come prevenzione di un danno (soprathefteesempio di Harriette). La funzione
preventiva di un danno dell'informazione geneticpodemica. Secondo i sostenitori della
wl — si legga i sostenitori di un’eugenetica liberalei devono essere dei giustificativi
sufficienti per considerare in modo valido una niegine della liberta individuale. Tale
guestione teorica da risolvere potrebbe esseretteath termini pratici nel focalizzare in
quali situazioni gli individui sono moralmente oigiaiti (o richiamati) all’acquisizione e/o
all'utilizzo dell’informazione genetica per la pewzione di un danno e come le politiche
pubbliche dovrebbero rinforzare tale richi€€feSecondo il nostro parere, Vazquez e
Rhodes tentano precisamente di rispondere a talaceo mediante gli esempi che
prendono in considerazione nella loro proposta. IRetrattazione degli argomenti di
Vazquez faremo anche riferimento alla proposta dsa®iond Rhodes (1998) da cui
matura alcuni elementi teorici. Ora intendiamo &make criticamente gli argomenti
utilizzati per colpevolizzare la scelta di non s@patabilendo alcune limitazioni teoriche e
con lintento di segnalare, inoltre, alcune contliacbni che presenta la proposta della

nel suo significato eugenetico.
4.1.1 L’ignoranza colpevole, I'altro volto del dito di non sapere

La strategia argomentativa di Vazquez (2006) peustgicare una «ignoranza
incriminante» poggia sull'utilizzo dell’esempio tgnamorato che non vuole sapere:

“Mario preferisce non sapere se Beatrice lo ameebd®e molto facile chiederselo,
pero, suppone che la risposta sara negativa, ndareula e sceglie di vivere
nell'illusione dellamore di Beatrice. (...) L'autaganno possiede una certa
attrattiva poiché stimola lillusione d’essere amathe e una delle cose migliori
che possono capitare ad un amante timido (...) M&s#-inganno si riferisce a
guestioni moralmente importanti, non pud mai esse@ scusa accettabile. (...)

L’auto-inganno & una forma inammissibile d’elusiafedia responsabilita*®

Proponiamo, allora, una prima annotazione sulla ugiaita dell’argomento
dell'«ignoranza incriminante» di Vazquez. Egli fderimento, mediante gli esempi

riportati sopra, al risultato di un rifiuto fondaso motivazioni diverse. Tuttavia i tre casi
sono sintetizzabili nell'affermazione: “non vogkapere il risultato del test o ho deciso di

%4 Tale & il modo in cui Buchanan enuncia la modalittaverso la quale iniziare a delucidare le sita in
cui gli individui — senza la pressione statale alirgeranno la prevenzione di un danno da procoeazo
danno geneticamente trasmesso. Cfr. in Buchanaet, &.,op. cit, p. 223

405 vvazquez utilizza un esempio di Ernesto G. Vald&s. in Garzén Valdés, Ernesto (1999), “Algunas
reflexiones sobre la ignorancia”, isonomia. Revista de Teoria y Filosofia del derecha. 11, octubre,
1999, p. 133

164



non sapere i risultati”. In quale misura questo woler sapere puo essere considerato una
ignoranza? L’ignoranza nel caso che ci occupa nbopposto sostanziale e consistente
della conoscenza. Il limite del saputo non vienénmdtato dall’esterno dall'ignoranza
come si puo delimitare una goccia d'acqua in untemtore dolio. Se dovessimo
rappresentare il rapporto conoscenza-ignoranzaemaoto solo rappresentare il noto,
guello saputo, poiché l'ignoranza é un'assenzapiere.

Un elemento da denotare nel fondamento della ptapgbsvazquez e Rhodes, al quale di
passaggio facciamo riferimento, & un impianto tspghe promuove lI'impossibilita che ci
sia qualcosa di nascosto nella natura - sopratittuella umana - e conseguentemente
sarebbe riprovevole non voler sapere la propriangizione genetica». Se 'emancipazione
dell’'umanita, grazie ai nuovi “lumi”, proponeva ukcire dall'ignoranza delnon sapere,
oggigiorno incalza verso un dovere nel conoscerestatus genetico che porta
all'espressione di una malattia, poiché ci sonoispasizioni i mezzi tecnologici. Una
emancipazione che, secondo le parole di AdriansiRP&spossiede come caratteristica: “la
liberazione dei vincoli biologici, permessa dallatbcnologia che consente di trasformare

in modo radicale e progetti le fasi e i carattesfial vita.”®

Questa proposta coincide con
una energia progettuale che spinge il limite dghidto e, in seguito, quello del possibile
tecnologico, nel tentativo di estendere sempreiuia zona geografica della conoscenza
delimitata dall'antica fraseqfuia est leonés ovvero I'eliminazione dell'ignotd®’. Servano
ad esempio di questo atteggiamento gnoseologipartde di uno degli scienziati moderni
con piu influenza sul mondo scientifico e filosafiodierno, il biochimico francese

Jacques Monod (1990) nel sBer un etica della conoscenz®uale ideale proporre agli

4% Cfr. in Pessina, Adriano, “Liberta e tecnologianatazioni teoretiche”, in Botturi, Frances@nggetto e
liberta nella condizione postmodern@ cura di F. Botturi), (Filosofia Morale; 16)jt& e Pensiero, Milano
2003, p. 13

407 Steven Rose nel suo tedtinee di vita(1997) riguardo al potere della Biologia come sz#& con il
compito di spiegare la vita biologica, commentauatc caratteristiche del modo in cui avanza questa
conoscenza: “Sebbene ignoriamo la stragrande miaggia delle forme di vita che attualmente esistono
sulla Terra (...), e sebbene possiamo al massimazavaripotesi basate su informazioni attendibiluaigio

ai processi che le hanno generate negli ultimi landi di anni, noi biologi affermiamo sempre pigesso di
avere una conoscenza universale di che cosa ei@jali come nacque e dei suoi processi. In fetferme

di vita, in tutti i processi vitali, sosteniamo,n&oriscontrabili principi generali comuni: certi oe@anismi,
certi processi chimici, sono osservabili ovunquieuAi biologi si sono spinti ancora piu lontanoeafhando
che quanto in base alle loro deduzioni & vero rdmialla vita sulla Terra non € altro che un fenome
particolare di un fenomeno cosi universale cheuke regole dovranno necessariamente applicarsiaitut
vivente in qualsiasi parte dell’'universo. (...) Lalbgia, inoltre, pretende di spiegarci chi siamealgsiano

le forze che danno forma ai piu profondi aspettiadeostra personalita e persino quale sia lo saigia
nostra vita sulla Terra. Le pretese della scienzsoso fatte cosi forti da non sembrare pil matdria
discussione, e ora sono il modo naturale di vellenendo vivente.” Cfr. in Rose, Steveinee di vita. La
biologia oltre il determinismp [tit. orig. Lifeline], (trad. Laura Comoglio), #&zanti, Milano 2001, pp. 18-19
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uomini di oggi, che sia al di sopra e la di laatol stessi, se non la riconquista, mediante la
conoscenza, del nulla che essi stessi hanno so8{&ft

Le dimensioni della conoscenza, piccole o grand®@ sno, metterebbero in luce
“linevitabile ignoranza”, una condizione in relape alla quale Popper, per quanto
riguarda lo sviluppo delle scienze, ha sostenuta:rfostra ignoranza ¢ illimitata e tale da
toglierci ogni illusione. Anzi, & proprio l'irredibile progresso delle scienze naturali (...)
che ci fa continuamente constatare la nostra igizasaanche e proprio nel campo delle
scienze naturali. (...) Ad ogni passo in avanti checfamo, ad ogni problema che
risolviamo, non scopriamo solo problemi nuovi eoind, ma scopriamo anche che la dove
credevamo di trovarci su un terreno stabile e sicimr realta tutto & incerto e precafft”
Secondo la dinamica descritta da Popper, I'esist&hizun ignoto che si presenta sotto
forma di domande o di problemi pratici appartieh@a@damento della ricerca scientifica -
e questo lo rappresentiamo con (+VS), vale a dieewnlonta di sapere, cosi che in esso ci
sarebbe tuttavia una ignoranza inevitabile e ndot&o — che rappresentiamo con (li) —
come risultato a cui non punta la ricerca. Un’igmaa che di volta in volta, sposterebbe

I'orizzonte del conosciuto. Questo andamento I@ragentiamo cosi:

+VS— [ignoto] — i

Ciononostante, questo non é I'andamento dell'igmosiaa cui fa riferimento Vazquez; la
sua possiede una caratteristica diversa: € voNg#la proposta di Vazquez non voler
sapere — che rappresentiamo con (-VS) — implicgnoranza voluta — rappresentata (1V)
— e questo e il primo passo teorico. Nel suo esgntipinamorato che non vuole sapere se

BN

il suo amore per Beatrice e corrisposto (-VS), ifate la suasceltalo metta in una

408 Cfr. in Monod, Jacque®er un’etica della conoscenzfit. orig. Pour une éthique de la connaissange],
cura di Bernardino Fantini), (trad. Fiamma Bian&dndinelli), (Saggi scientifici), Bollati Boringhie
Torino 1990, p. 115

409 Cfr. in Popper, Karl R. (1972), “La logica delleienze sociali”, in Aa.VvDialettica e positivismo in
Sociologia [tit. Org. Der Positivismusstreit in der deutschen Soziolpde cura di Heins Maus e Friedrich
Firstenberg), (trad. Anna Marietti Solmi), (3°etP72), Einaudi editore, Torino 1972, p. 105
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condizione d’ignoranza voluta (IV). Questo e ilrpd passaggio, che mostriamo in

seqguito:

VS — IV

Il passo seguente e rivolto a fare emergere |'etemdi colpevolezza:

“ E vero che non sono obbligato a conoscere l'imsjie o quello che, come

semplice mortale, e solo alla portata degli espédi sana modestia riconosce |
limiti della conoscenza, pero nelle vicende deita d’ogni giorno non affrontiamo

regolarmente delle ignoranze inevitabili. Nella miaganza delle situazioni le

ignoranze sono superabili o, almeno, devono esseperate con uno sforzo
ragionevole, quando, ad esempio, essere informaita & propria condizione

genetica stabilisce una differenza significativipsocesso con cui prendiamo delle
decisioni di vitale importanza*®

Considerato che lignoranza voluta (IV) é supemgbiberché ci sono dei mezzi per
sovrastarla — rappresentati con {MS} —, nei castuinnon ci si avvale di questi, allora &
possibile identificare un’ignoranza colposa (Icgc8ndo questo passaggio di Vazquez, ci
sarebbe un obbligo di conoscere cid che € possibilee a sapere, se questo e alla portata
individuale. Mentre un’ignoranza inevitabile (li) gustificabile (come lo &€ nel caso
dell’'andamento della scienza), diversamente nad per una ignoranza voluta, desiderata
o cercata (IV). Per di piu, secondo Vazquez, nsbda cui ci siano delle conseguenze a
quest’ultima — ad es. un danno a un terzo —, nosonb delle scuse valide per poter

giustificare perché non si e voluto sapere. Queasso lo rappresentiamo nella fig. 4.1.:

fig. 4.1. Successione degli eventi che portanorsdedR. Vazquez ad una ignoranza colposa, nel nlam vo
sapere la propria condizione genetica

“19Cfr, in Vazquez, Rodolfap. cit, p. 7
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Rappresentabile anche nel seguente sillogismo:

Premessa A:  L'ottenere informazione della peopondizione genetica, mediante i test
genetici, € tecnicamente disponibile.

Premessa B: lo non sono obbligato a conosdenpdssibile, ma sono obbligato a
sapere quando ci sono i mezzi per conoscere

Conclusione: E plausibile ritenere che ci sia bhligo di conoscere la propria condizione
genetica

Rosamond Rhodes (1998) realizza un’altra stratgigsstificativa diversa nel dare validita
e peso alla sua teoria, attraverso un argomentargg@ogia, il caso di un conducente con
gli occhi bendati:

“Una pubblicita televisiva mostra un test per vatatla qualita della guida di un
auto, di un conducente con gli occhi bendati. L'aadietro il volante potrebbe piu

tardi decidere che preferisce guidare con gli obemdati. Quando egli non vede
qguello che ha davanti, non dovrebbe prendere isiderazione degli ostacoli: la

sua presa di decisioni € semplificata e egli érditee da una manciata di

preoccupazioni problematiche. Persino di fronte fatto che noi potremmo

simpatizzare con le sue ragioni, noi dovremmo, quune, trovare la prospettiva
della sua guida ad occhi bendati totalmente ridiamlmoralmente inaccettabile,
poiché e portata cosi allestremo da non poterlanmeno prendere in

considerazione. Ovviamente, guidare un’auto sesgare capaci di vedere quello
che si fa mette le proprieta e le vite d’altri i@rigolo. Nessuno ha il diritto di fare

una cosa simile. In altre parole, chiunque didtrmlante di un’auto € obbligato a
porre la dovuta attenzione a quello che lo circoi@taegli € obbligato a conoscere
la sua situazione mentre guida, egli non ha ilttdirdi scegliere di restare

nell'ignoranza mentre guid&™.

L’argomento di R. Rhodes e di una fattispecie disee in esso mette in risalto la

possibilita di danneggiare altri. Se il suo argotnenene accostato al diritto di non sapere
la propria condizione genetica - che secondo Rhedesbbe analogo a guidare ad occhi
chiusi - potrebbe essere sintetizzato cosi: seug& ignoranza voluta relativamente alla

propria condizione genetica (I\guindic’e un danno (D) ad un terzo coinvolto. Precisiamo
che tale affermazione é valida anche per la teSadiquez. In questo caso, danneggiare
acquisisce una doppia valenza. La prima riguardaiguabbiamo gia accennato e discusso

nel capitolo precedente, relativo alhdi «danno da procreazione», che si manifesterebbe

411 Cfr. in Rhodes, Rosamond (1998}. cit, p. 16
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in dipendenza della fattispecie del caso, ci sa&elsthdanneggiamento, in questo senso, nel
terzo caso (quello di Harriette). A questo si aggel una seconda valenza che di fatto
sarebbe una concezione piu ampia del «danneggiaresj ignorare volutamente (IV) e
identificabile col danneggiare l'interesse di umzte se questo in una qualche misura
potrebbe essere o e interessato all'informaziosidtante di un ipotetico test genetico. Il
livello di interessamento e di obbligatorieta napare, come abbiamo visto nei tre casi
proposti da Vazquez, € anche in rapporto all'esiteo meno di vincoli familiari. Piu

0412

stretti sono i legami familiari con questo terzant&ressato™, proporzionalmente

aumentano gli obblighi del conoscere la propriand@one genetica».

Rhodes per rafforzare questa ipotesi utilizza wmgso parallelo che funziona come una
ipotesi analogd® se guidi con gli occhi bendati — ovvero per ugaoranza voluta che
rappresentiamo con (I1V?), le possibilita di trawslg qualcuno o di danneggiare le sue
proprieta (D?) sono quasi indiscusse. La funzidreegyica sarebbe quella di mostrare che
I'lV (ignoranza voluta) e causa di danno ad undgi2). Rhodes utilizza in questo modo
una ipotesi analoga per consolidare la sua teseizhene la IV non sia una causa otAfia
di un effetto come quello di D, a differenza di Iw@i riguardi di D2. La sequenza di

avvenimenti e rappresentabile come nella fig. 4.2.:

VS — IV ¢ VR
l l
D «uunnnun DB

fig. 4.2 Sequenza di avvenimenti, per la preseotezidell'ipotesi e I'ulteriore consolidamento med&
un’ipotesi analoga, della teoria sull’impossibild&non voler sapere la propria condizione genetica

412 Come abbiamo gia accennato non & mai chiaro pelwh&mmo prendere in considerazione gli interessi
degli altri o i loro desideri. Cosa fonda un obblidi rispettare I'interesse altrui nella loro prg@onon é
enunciato.

13 Una famosa ipotesi analoga & quella utilizzat€dBarwin nella sua teoria della selezione natutialée
specie, nella quale considera lo sviluppo di cegecie di piante e animali analogo al risultatoudi
allevamento selettivo.

414 Cfr. in Herschel, J. Fiedrich Wilhelm, (183@) Preliminary Discorse on the Study of Natural Bedphy
Johnson Reprint Corp, New York 1966, p. 149 “Sedlagia fra due fenomeni & molto stretta e stritgen
mentre al tempo stesso la causa di uno di essil® roovia, diventa impossibile rifiutare di ammete
I'azione di causa analoga nell’altro fenomeno, ansé non & di per sé cosi ovvia”. Rammentiamotraol
I'utilizzo dell'analogia come metodo d’argomentazonella casistica, come gia accennato nel cap. 1.
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L'utilizzo analogico di un esempio oltre ad avemauunzione “retorica”, nel senso di
essere “convincente”, possiede anche un valoréegpidogico: si paragona un processo ad
un altro perché c’@ uno dei due che comprendiamglimeo ci € piu familiare.
Rimarchiamo con questo che I'analogia, di solitoyréarma a doppio taglio, come le
metafore, che sono poetiche, e per questo mancaaeattezza. |l passaggio ulteriore,
ovvero deduttivo, che I'analogia implichi un'omobmione, se é formulata in assenza di
elementi di certezza, si paga a prezzo dell’err@iebasti per il momento riportare la
regula philosophandidi Newton per indicare il rischio molto comune ldefittizia
individuazione dellecause validenella spiegazione dei fenomeni: “delle cose nétacn
devono essere ammesse cause piu numerose di cjuelmno vere e bastano per spiegare
i fenomeni**>. Non risulta sufficiente che IV implichi D o che € verifichi, per arrivare
alla conclusione che IV viene confermata da D olvhe causa di D. La difficolta teorica

di Rhodes si intravede nell'introduzione di un &nfastratta IV (ignoranza voluta), come
agente causale di un fenomeno osservabile o rilevathe € un danno (D). Il
ragionamento di Rhodes puo sembrare persuasive, paéesemente scorretto. | casi sono
due: o Rhodes ha mancato di mostrare dei passhggianducono fino all'identificazione
di questo danno (D) (poiché se travolgere qualaworla propria auto o danneggiare le
proprieta di questo qualcuno (D?) é possibilmeiévabile — sia pur con diversi tipi di
perizie —, non ci sembra che rilevare D sia alrdti evidente, e probabilmente il suo
esempio non é nello stesso modo funzionale in queEsiso) o questa deduzione analogica

non &, di per sé o del tutto, valida.

A questo punto non prendiamo in considerazion€as®lbgia utilizzata da Rhodes per
rinforzare la sua prima ipotesi sia abbastanzéateestringente da poter ipotizzare che, se
avviene V2 quindi c’é D?, allora e valido ancheede c’e D se IV. Tenuto conto degli
elementi analizzati, perché e ulteriormente erroileagionamento che colpevolizza
I'ignoranza genetica? Il pensiero soggiacente sdleonda ipotesi (o ipotesi analoga) € il
seguente: se una ignoranza voluta ( che rapprasemicon V&) implica un danno a terzi (
rappresentato D?), e dunque c’e una colpevoleappiesentato C?), questa colpevolezza o
una imputabilitd pud tendenzialmente avere rilipemale. Almeno stando all’esempio di
Rhodes, le conseguenze di un atteggiamento coni gliguidare consapevolmente ad

occhi bendati sono sicuramente penalizzabili tahi®, di fatto, 'accusa potrebbe essere

41> Cfr. in Newton, I.,Principi matematici della filosofia naturaldtrad. it di A. Pala), UTET, Torino 1965,
p. 603
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persino di omicidio colposo, nell’ipotesi in cui@auno perdesse la vita in un incidente
provocato dal conducente negligente. Se seguianstiguagionamenti nell'ipotesi
analoga, allora si potrebbe dedurre anche una\ulfEra penale nella prima ipotesf0
soltanto un biasimo morale? Il ragionamento di \(iezge Rhodes non viene portato
esplicitamente fino alle sue estreme conclusiors, Im sottintende. Rappresentiamo la

dimostrazione di Vazquez e Rhodes e I'ipotesi ajloome segue nella seguente figura:

VRS B AVA
l l
D <« DB
! l
Cain ?2 2

fig. 4.3.: Confronto analogico tra la proposta iemidi Vazquez e Rhodes e l'ipotesi dubbiosa chbilsgce
una negligenza penale.

Nonostante tali errori, Vazquez é coerente comielsioni del suo ragionamento:

“La diagnosi genetica obbligatoria deve includemsgli esami pre-matrimoniali o,
per salvaguardare la privacy, deve considerarshase volontaria? Non trovo
ragioni che giustifichino il suo carattere volombase con esso si potesse prevenire,
con grandi probabilita, i danni futuri originati daalattie genetiche. L’'omissione
d’informazione sarebbe un atto di negligenza riprmte.”*’

Anche Rosamond Rhodes € coerente e il nucleo debsgjionamento ¢ il seguente:

“(...), quanto segue non €& un argomento per informap@azienti/clienti che
scelgono di non sapere [dopo che hanno realizk#ést] I'informazione genetica
riguardante loro e i loro discendenti. L'argomersimpra esposto possiede una
portata molto piu limitataquella di far vedere che non esiste un tale dirittanon
sapere del paziente/client€i possono essere sicuramente considerazionigheli
eccellenti e ragioni personali per non imporre el@liformazioni a qualcuno che
semplicemente non vuole conoscef&”

E continua piu avanti nel testo, dopo la sua arguazéone:

1% Abbiamo rapresentato la prima ipotesi di Vazqu&hedes nella fig. 4.2
47 Cfr. in Vazquez, Rop. cit, p. 8
“18 Cfr. in Rhodes, Rop. cit, nota a pie di pagina n° 3 (I'enfasi & nostro)
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“Gli argomenti che abbiamo considerato ci hanndgtora forti e probabilmente
sorprendenti conclusioni. La piu chiara conclusi@gnehe nessuno possiede un
diritto morale all'ignoranza genetic&*®

Con l'analisi proposta finora intendiamo stabilicke I'argomentazione impiegata da
Vazquez e Rhodes, nel tentativo di colpevolizzardiritto di non sapere la propria
condizione genetica, e insufficiente e fuorvianRer adesso lasciamo in sospeso la
questione degli argomenti utilizzati dai Nostri tonil diritto di non conoscere la propria
condizione genetica i quali spingono verso un @abtiel conoscere. Piu avanti (paragrafo
4.3) li riprenderemo dettagliatamente. In seguitdirizzeremo il nostro interesse ad un
altro aspetto, la riconsiderazione della validi@l'jnoranza voluta, che potrebbe essere
espresso attraverso la seguente domanda: quaral@eé mon voler sapere, per far si che
sia possibile confermare la validita del diritto mtbn conoscere la propria condizione
genetica? Tenteremo di rispondere a questa donmirda di riprendere gli argomenti dei

nostri autori.

4.2 Giustificazioni di una ignoranza voluta

A questo punto riteniamo necessaria una brevesarsli motivi validi di un’ignoranza
voluta, poiché I'argomento di Vazquez e Rhodes tisyma, da una parte, la drammaticita
a livello esistenziale del “non voler sapere” iutiati di una diagnosi e, dall’altra, non
prende in considerazione le motivazioni per noresgpe a nostro avviso sono dei fattori
da non tralasciare. Un elemento che si deduce ddillazioni da loro proposte (i casi di
Harry, Tom e Harriette) e che I'informazione riguite dai test diagnostici si puo costituire
come una conoscenza “dannosa”, qualcosa che eripilefé'’non sapere”. Vogliamo
mettere in risalto la struttura e la validita difattore com’é quello del “non voler sapere”
una particolare informazione, e far vedere cheosott certo punto di vista e in certe
circostanze il non voler sapere é giustificabileqéesto proposito, realizzeremo un breve
percorso attraverso due punti essenziali: cosaifytasil non voler sapere e il dramma

esistenziale relativo al dilemma di sapere o n@es per mezzo di un esempio.

La nostra prima domanda riguarda l'esistenza ditipa d’ignoranza voluta che possa

essere giustificata, ovvero, un’informazione cheréferibile non sapere. E possibile

“pid, p. 25
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individuarla tra uno sterminato numero di possibiiti, quelli relativi alle cose piu
“vitali” e decisamente stringenti per quanto rigleda propria esistenza. Il primo dato
potrebbe essere la data della cessazione dellaigregistenza: sapere il momento della
propria morte. Se noi sapessimo fin da piccoli dmento esatto della nostra morte, di
sicuro la vita sarebbe meno tranquilla, poco menqudnto ci viene garantito dal fatto
stesso di non sapere. Di fatto, Max Scheler comaneed suoll dolore, la morte e
'immortalita che l'essere che vivesse di fronte al dato coseielella propria morte
vivrebbe diversamente da come normalmente vivfalndunque larimozione generale
del dato della propria morte € un fenomeno normatmeimano, proprio perche é
un’ignoranza — per noi questanozioneé equipollente ad una certa modalita di ignoranza
— con uno scopo altamente vitale. A questo riguaRiheler osserva: “Soltanto
allontanando l'idea della morte dallo specchio alebscienza chiara e riflessa, la prassi
funzionale dell'uomo raggiunge quella “serietd” etjpeso e quella rilevanza che invece
mancherebbe se l'idea della morte fosse semprerachénte presente alla nostra
coscienza. Non prenderemo certo cosi tremendarsehserio e non daremmo tanta vitale
importanza alle nostre faccende quotidiane, alradsivoro, alle nostre preoccupazioni
terrene, e quindi a tutto cio che serve al mantenime alla promozione della nostra vita
individuale — con un accanimento che sembrerebbiegco a un osservatore oggettivo,
per es. a un osservatore divino —, se avessimorsepnpsente la morte e la brevita del
tempo che ci & dato da vivef&” Cosi questo allontanamento dell'idea della mpreade

le fattezze di una ignoranza desiderabile — uniésipea facilmente esperibile —. In questo
caso € questignoranza quello che permette di eivébene», inteso nel senso di
“leggerezza®? proveniente dall'assenza di quella preoccupazisis®lvibile avvinghiata

al fatto della morte.

Si tratta di una preoccupazione legata in moddtstela domanda sul proprio avvenire,
rivelatasi assai vetusta, ad es. Seneca, Bellgtole a Luciliodescrive la paura inguaribile

420 A questo proposito Max Scheler propone: “Un essée in ogni istante della sua esistenza avesse di
fronte quell’evidenza della propria morte che shida nel suo vissuto profondo, vivrebbe e agireltbe
maniera ben diversa dal’'uomo normale. Questi kiada bisogno di circostanze esterne sconvolgentiape
affiorare a momenti quella chiara evidenza” CfrScheler, Maxpp. cit, p. 93

42! |bidem p. 91-92

422 A proposito di questa leggerezza Scheler commiésenso di meraviglia che desta e accenna in modo
poetico la sua origine: “ (...) e dovremmo riconoscehe la grande calma, anzi la serenita, quelqoéatie
senso di sicurezza con cui uomini e animali vivaéhano dei fenomeni piu singolari e idonei a prareda

pill alta meraviglia. E quanto esprime con profanditbellezza I'antica strofa tedesca: Vivo, sermmese
gquanto,/ muoio, senza sapere quando,/ vado, sapesesdove,/ mi stupisco di essere cosi allegr.”ic
Scheler M. pop. cit, p. 92
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per il futuro, per quanto resta per vivere e cothi@n c’e niente di piu triste che chiedersi
quale esito avranno gli eventi futuri; se uno ggacupa di quanto gli resta da vivere o di
come, e agitato da una paura inguaribile. Comegsfeigd questa inquietudine? In un solo
modo: la nostra vita non vede protendersi all'awesrdeve raccogliersi in sé stessa; chi
non & in grado di vivere il presente & in baliafdairo.”?® La soluzione dell’autore latino
non é soltanto riducibile alla cancellazione detérpellanza sugli avvenimenti futuri, in
modo tale che non si vada al di Ia del momentogmtes Su questo punto Seneca non ha
ragione. Un’altra lettura piu realistica dell'igmoe che Seneca propone, e che puo avere le
fattezze di un bene, non segue la linea della dazametout courtdella preoccupazione
per l'avvenire, ma tiene conto del necessario galleento con le “risorse attuali”,
mediante le quali si e in grado di vivere il monteptesente, senza essere schiavi delle

preoccupazioni per il futuro.

Un'altra informazione, come cita R. Vazquez, € essa alle vicende amorose, in
particolar modo quella di sapere quando un amameafi La desiderabile illusione
dell'incorruttibilita dellamore permette agli inmeorati di vivere non volendo sapere la
possibilita che il loro amore potra esaurirsi. Madqiliesti elementi — se presi separatamente
— non ci sembra di poter giustificare del tutto igr@ranza voluta.

Il fatto che sia desiderabile non sapere in quedi (la data della propria morte e quando
finira 'amore) e che ci sia un interesse soggettivesso, non puo far si che tale scelta
diventi un diritto da prendere in considerazionenendo conto che una possibile
giustificazione teorica della validita dei diritiiene sostenuta dall’'esistenza di un
corrispettivo interes§&" da proteggere. Tuttavia, se ci fosse la possibdit entrare in
possesso di una tale informazione, sarebbe ragimetabilire il diritto di non conoscere

la data della propria morte. Questo perché, a m@stviso, oltre alla validita degli interessi

423 Cfr. in Seneca, Lucio Alettere a Lucilig [tit. orig. Epistulae Morales ad Lucilium], L. X¥XVIII, 8-9
[ed. it Seneca, Lucio Annebettere a Lucilig (trad. Giuseppe Monti), Rizzoli, Milano 1992]

424 Ad es. la teoria dei diritti di Neil MacCormick fiteisce i diritti come un interesse da proteggémejuesto
modo, il contenuto di un qualsiasi diritto &€ unlgoaa che presumibilmente & nell'interesse di whviduo,

e la funzione dei diritti € quella di assicurargdssesso di questi “beni” a tutti e ognuno deagfiividui
detentori di essi. Cfr. in MacCormick, Neil (197'Right and Legislation”, inLaw, Morality and Society:
Essays in Honuor of H.L.A(a cura di P.M.S. Hacker e J. Raz), At the Claned’ress, Oxford 1977, pp.
189-209. La teoria dell*interesse protetto” di Mamrmik costituisce una proposta per spiegare e dare
validita, nel caso dei neonati e infanti, al faiitessere detentori di diritti. Sulla scorta di daes
argomentazione, autori come Richard Dwonkins diagatio la moralita della scelta dell’aborto e
dell'infanticidio, poiché i feti e i neonati saredrio soggetti incapaci, tra altre cose, di riven@icdhpossesso
dei diritti. La teoria di MacCormick riduce la pdsfita d'essere detentore di diritti agli “esseson
interessi”, un elemento questo molto dibattutoseuwtibile.
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nel non conoscere un’informazione, tale informagisnpuo prospettare come nociva. La
frase «era preferibile non sapere» ci fornisce dasppilita dell'esistenza di una tale
negativita. Il punto determinante, a nostro avvyser, dare validita ad una giustificazione,
sarebbe la simultanea considerazione del fattoirdelimazione in sé, cioe, ad es.,
conoscere l'ipotetica data, che ci siano degkrieési nel non saperla, e le conseguenze
che derivano da questa particolare conoscenza.

Prendiamo in considerazione la proposta di Hanssld@997) al riguardo, nel testo
Tecnica, medicina ed eticper valutare quali potrebbero essere queste goasge che
farebbero diventare “dannosa” un’informazione. 3pwammentando il caso particolare di
possibili esseri umani clonati, prospetta analogasmta “dannosita” di una informazione.
Nella citazione argomenta:

“Appellarsi a un diritto allignoranza come a unnkeee, a quanto mi sembra, un
fatto nuovo nella teoria etica, la quale ha da senmmentato la scarsita di sapere
come un difetto della condizione umana e come tecok sul sentiero della virtu;
in ogni caso come qualcosa che dobbiamo vincerduttele nostre forze. Fin dai
giorni di Delfi si € sempre lodata la conoscenzadaicome indice di una vita piu
elevata, qualcosa di cui non si ha mai abbastargggyure a sufficienza. E noi ora
parliamo in favore di una non conoscenza di sesi&te€erto, si € sempre
tacitamente esclusa la conoscenza del futuro, micpkare del proprio, e |l
tentativo di conseguirla con qualche mezzo (costritdogia ad esempio) e stato
vietato: come una superstizione dagli illuministgme peccato dei teologi, in
guest'ultimo caso con motivazioni che hanno anamevalore filosofico (e, fatto
interessante, sono indipendenti dalla questionedd&rminismo in s€). Ma da
guestanegazionedi un diritto o di un permesso di sapereafErmazionedi un
diritto di non sapere c’€ sempre un bel passo; e questo passdobbiamo
compierlo ora di fronte a una situazione del tuttmva e ancora ipotetica che
rappresenta, di fatto, la prima occasione di atiwan diritto rimasto finora latente,
sopito, perché non applicabil&®

Secondo questo ragionamento e possibile affermaal@lamente che non era applicabile
nemmeno un diritto del genere, perché non c’eragite dnformazioni che si potessero
rivelare a tal punto “danneggianti” da essere pitefe non saperle. H. Jonas, nel caso dei
soggetti clonati, fa vedere l'illegittimita delléooazione attraverso I'argomento: chi é stato
clonato ha gia la risposta alla cruciale domanda s@no i0?» in riferimento all’ipotetico
clone. Cosi un’informazione «vitale» diviene “dasabe non ci pud essere una previa

risposta a questo interrogativo. L'autore dettagtiai la sua posizione:

425 Cfr. in Jonas, Hans[ecnica, medicina ed etica. Prassi del principispensabilita [tit. orig. Technik,
Medizin und Ethik. Zur Praxis des Prinzips Verantiwag], (trad. Paolo Becchi e Anna Benussi), (adlir
Paolo Becchi), (Biblioteca Einauidi; 6), Einaudgrino 1997, p. 145
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“Il fatto, semplice e senza precedenti, € che nhpallo clonato (ipotetico) sa (o
crede di saperdjoppo su di sé e gli altri sanno (o credono di sapam@pto su di
lui. Entrambi i fatti — il supposto gia-sapere miope quello degli altri —
paralizzano la spontaneita del sdivenire «se stesso», e il secondo anche la
sincerita del rapporto degli altri con lui. L'ar¢ip® gia noto del donatore di
cellule, in particolare se € una personalita pubablidettera in anticipo ogni
aspettativa, previsione, speranza e timore, faatibnfronto, metro di successo e di
insuccesso, di realizzazione e di delusione pérdlitinteressati: clone e testimone
nella medesima misura. Tutto cio non si trarraadainoscenza che si costruisce
lentamente della persona in divenire, ma dalla soeaza finita del modello gia
esistito. E questa presunta conoscenza soffocasoggietto, per cosi dire gia
cartografato, 'immediatezza del tentativo a tas®mlel progressivo scoprire «se
stessi;>2,6con Cui invece una vita impegnata sorgresel stessa nel bene e nel
male.’

L’argomento di Jonas poggia su questa riflessipeerispondere alla domanda «chi sono
i0?» ci deve essere la possibilita di risponderepiima persona a questa domanda,
sostenuta dal diritto di non essere preventivameapia di alcun&’. La condizione per

rispondere €& proprio questo «non-sapere». Nessumoigpondere al mio posto e nessuno
puo violentare il mio «non-sapere» come condizialle risposta. Se non c’é il «non-

sapere» come presupposto, allora non c’'e la pdssibi cercare, scompare anche la
possibilita della stessa domanda «chi sono?».ré&nodarebbe violenta la pretesa (e di

conseguenza illegittima) di uno che “sa” la rispasiguesta mia domanda.

Nel senso sopraccitato, questo argomento sullaessga di una ignoranza» per poter
rispondere alla domanda «chi sono», dispone dezingéxalidita per essere contrapposto
alla prima tesi di Vazquez e di Rhodes contro ittienita del diritto di non sapere la
propria condizione genetica, ovvero che l'ignoranaatrasta la propria autonomia, intesa
come un poter scegliere consapevolmente. Vazquamenta circa i tre casi sopraccitati:

“I casi potrebbero moltiplicarsi, pero considera afuesti tre siano sufficienti per
problematizzare con serieta il diritto di non sa&pkr mia costituzione genetica e
tutta I'informazione possibile derivata dalle intigazioni sul genoma umano e
fissare i limiti dei principio di privacy o intimat Voglio sostenere che il diritto di

non sapere non tende a incrementare il valore detbnomia personale ma tende
a degradarlg”*®

2% |bidem p. 146

27 per Jonas una condizione d’ignoranza della comakizell'ipotetico clone o una di segretezza casdiv
tra quelli che lo conoscono rispetto a questa suadizione non sono né sufficienti, né accettabdnas, per
I'appunto, indica qualcosa di piu profondo e oragio: il diritto alla spontaneita di divenire séssi.

428 Cfr. in Vazquez, Rop. cit, p. 6 (il corsivo & nostro)
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Perché secondo Vazquez il diritto di non sapereradkg il valore dell’autonomia
personale? A nostro awviso, Vazquez commette alewrori che lo portano a tale
affermazione. Secondo questo autore, il dirittoal sapere contribuisce, da una parte, a
ignorare aspetti rilevanti della nostra costitueigsico-biologica. Tuttavia, per Vazquez
tale ignoranza potrebbe essere giustificata — fsdé@amente — dal non voler assumere dei
rischi 0 angosce che il soggetto stesso non vuoledggiaré™ e questo non costituisce,
secondo il suo parere, un giustificativo forte. IDa parte, propone che la via
dell'ignoranza genetica ad oltranza puo generdtmazoni perverse a danno dello stesso

430

soggetto”" Una tale affermazione poggia su questo sillogismo:

Premessa A: il diritto di non voler sapere negadasibilita d’essere informati a scapito
della possibilita di scegliere,
Premessa B: solo gli agenti autonomi possono sregli

Conclusione: rifiutando di sapere nego la mia capadi scegliere, dunque di essere

autonomd*?

Simile e la proposta di Rhodes rispetto al rappignoranza genetica e autonomia:

“Dal mio punto di vista di agente individuale aubomo (e contrapposto al punto di
vista di alcuni professionisti dentro o di alcurgngratori di politiche fuori dal
contesto medico che possono essere inclini a lieni@ mia autonomia) quando
scelgo di restare ignorante di un’informazionevalete, sto scegliendo di lasciare
guel che succede al caso. Sto seguendo un persenga autonomiauindi, se
'autonomia é il fondamento del mio diritto di detenare la mia traiettoria, non
puo essere al medesimo tempo il sostegno per remueare il mio percorso. Se
'autonomia giustifica il mio diritto di conoscerapn puo anche giustificare il mio
rifiuto di essere informatolo posso non essere al corrente delle conseguenze
morali del cedere la mia autonomia, insistendcanlia ignoranza genetica, pero le
rconseguenze ci sono, comunq{&.”

L’argomento di Rhodes, come quello di Vazquez, sdodl nostro parere non funziona,
poiché l'autonomia € la condizione della sceltasdpere, non del sapere. L'essere
autonomi non dipende direttamente dal sapere. draffire che si € autonomo solo se si sa
non e del tutto vero, poiché di fatto noi scegliaaubonomamente anche senza conoscere

tutti gli elementi che riguardano o coinvolgononiastra scelta e non per tale motivo si

2 |bidem p. 2

4301yi o, 3

“lvi, p. 7

432 Cfr. in Rhodes. Rop. cit, p. 18 (il corsivo & nostro)
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smette di essere autonomi — ovvero siamo pur seoap&ci di scegliere -. D’altra parte,
vero che usualmente colleghiamo I'essere informari il poter scegliere, cid nhondimeno
uno vuole essere informato per poter scegliererehgeé autonomo — la cosa migliore per
Sé, tuttavia anche sapendo, uno puo scegliereiatzagene. Il sapere non e I'assoluta
condizione del bene, né del giusto. In quanto,sira@vviso, non c’é la contraddizione da
loro prospettata — tra autonomia e diritto di caeoe — e alla quale tentano falsamente di
addurre. Sarebbe possibile confutare, inoltre, tauessi nel modo seguente: c’e un caso
(almeno) in cui occorre che ci sia un’ignoranzautlo desiderata per poter salvaguardare
la propria liberta e autonomia, ed é quello di momoscere per poter rispondere alla
domanda «chi sono». Sarebbe una condizione d’igaaraostenuta da un interesse cosi
forte da essere paragonabile ad un “diritto”. Jos@stiene questa posizione in questo
modo:

“In questo contesto e indifferente in che misurgeahotipo determini realmente la
storia personale, se dunque «l'identita» biologiparti oggettivamente, a
prescindere dal sapere del soggetto, al medesinto b®grafico, fatto non
dimostrato. Cid che importa € che il genotipo gatteper via sessuale € in sé un
novum inizialmente sconosciuto a tutti, e si manifedtportatore non meno che ai
suoi simili soltanto nel corso della sua esistebzignoranzada parte di tutti € qui
una condizione preliminare della liberta: il nuolancio dei dadi, una volta
avvenuto, deve scoprire se stesso nello sforze miivguida di vivere la propria
vita per la prima e unica voltdjvenirecioé se stesso nell'incontro con un mondo
che é tanto impreparato al nuovo venuto quantotijae® stesso. Nessun gemello,
benché si confronti costantemente con la sua s@mig nell’altro, soffre del fatto
che lo preceda qualcuno che possa aver gia matdakpotenziale del suo essere,
facendo cosi sfiorire la peculiarita, bisognosasdgreto, di colui che viene
dopo.”*

Nel ragionamento di Jonas il nucleo centrale & afpahe I'individuo & umovunt®), un
argomento fondamentale per sostenere la sua tedb Huesta luce si prospetta una
necessita di non sapere (ignoranza voluta) perr @utegliere autonomamente chi si e.
L’ignoranza desiderata si prospetta, in questo ,casmme condizione della liberta
(dell’autonomia) del soggetto, e come esigenzappésr scoprire sé stessi. Se i0 sapessi,
non potrei essere libero di essere me stesso. dfe @enso si pud affermare che si ha

bisogno di una ignoranza come condizione dell’aomoia? Per rispondere alla domanda

433 Cfr. in Jonas, Hop. cit, pp. 143-144

434 Si ritrova una proposta simile in Hannah Arentie stabilisce le nuove e infinite possibilita clemgono
introdotte con un nuovo essere umano che nasdendvimquello che stabilisce la possibilita della liberta
“Il miracolo della liberta € insito in questo sapeminciare, che a sua volta € insito nel datatdofche ogni
uomo, in quanto per nascita & venuto al mondo ststewa prima di lui, e che continuera dopo diéug sua
volta un nuovo inizio.” Cfr. in Arendt, HannalBhe cos’é la politica?[tit. orig. Was ist Politik? Aus dem
Nachlaf], (a cura di Ursula Ludz), (trad. MarinatBifi), Edizioni di Comunita, Milano 1995, p. 26
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«chi sono» necessito di non-sapere per tentatsdasta. In questo senso, rappresenta una
obiezione a Vazquez e Rhodes.

La situazione “angosciosa” che e contenuta neirdila di conoscere o non conoscere una
informazione proveniente da un test diagnosticaltasproblematica da descrivere. |l
ricorso alla letteratura ci serve in questo casawyeglio illustrare questa inquietudine, che
viene espressa in modo mirabile nella tragedia dipd& re. Un approccio ad essa
relativamente recente e stato quello effettuatdziain, saggista e drammaturgo spagnolo
del 900, che riprende la tragedia di Sofocle edhoca nel teatro moderno. L'autore
stabilisce un dialogo tra il tragediografo e il aeysonaggio:

“-Che hai detto tu di me? Che mi hai fatto dire?i iaustificato, per quanto
possibile, il mio accesso di follia, o I'hai resacar piu illogico? Non hai capito che
i0 non potevo ragionare? La logica esulava dal mamdo. Contro la logica, che
avrei potuto sfruttare e che mi avrebbe salvateracla fatalita ad incalzarmi. E
contro il fato nulla potevo. Chiedere, chiederdedbre... Si, chiedere per sapere
come sarebbe stata la mia disgrazia. Fu questehgofeci. E ora, dopo la mia
disgrazia, mi domina una nuova, misteriosa trageldidragedia della curiosita
umana. Quella di sapere o di non sapere. Conosceos conoscere. Che faremo,
di’, viandante, per essere felici? Che farete \wwiché la vostra felicita non venga
turbata? Conoscerete o non conoscerete? Dareta damete via libera in voi alla
curiosita che ha provocato la mia tragedia? Nondulbio piu angosciante per gli
uomini. Nella mia cecita non smetto di pensareraegli umani risolvono questo
graveAgcéiIemma. Questo € il motivo della mia angmsobn il non poter vedere la
luce.

Tale € la cicatrice rimasta ad Edipo, secondo Azaguella di dare seguito o meno alla
propria curiosita, al desiderio di conoscere detiee nuove. Poiché dopo aver saputo le
reali conseguenze di due dei sui atti, aveva amataam uomo (ma non sapeva che era
suo padre) e si era sposato con una donna e avavatwfigli (ma non sapeva che era sua
madre), si era introdotta cosi nella sua vita ummaospezione e una diffidenza nel

conoscere. Un segno rimasto dopo la sua tragedibapilmente per tutta la sua vita: forse
non si sarebbe mai ripreso del tutto. Sapere, uwlkaso, lo aveva condotto all'infelicita:

da una parte era entrato a conoscenza delle giei@idall’altra delle conseguenze, fino a
quel punto nascoste, dei suoi atti. Azorin, simiieead altri autori, mette in rapporto, in

questo modo, la possibilita di conoscere e le aqumeseze che derivano da quella

conoscenza. Effetti non sempre felici. Plutarcd,adamto suo, critica questo desiderio di

435 Cfr. in Martinez Ruiz, José (Azorinl/isola senza aurora[tit. orig. La isla sin aurora), (trad. Renata
Londero), (Barataria; 20), Liguori Editore, Nap2li06, p. 203
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conoscere di Edifd®, e nel suolLa curiosita propone il voler sapere come la
manifestazione di un difetto. Seguendo la sua &xaipreferibile non sapere: “Ma chi si
affranca da questo male e per natura € mite, qudosike alloscuro di una cosa

spiacevole, direbbe anzi: «Venerando oblio dei nsalanta & la tua saggezzals.

Con questi due argomenti, la tesi di Jonas e |'pgerdella vicenda di Edipo proposti
parallelamente ai tre casi gia citati da Vazqu&hedes, intendiamo stabilire ugualmente
che lignoranza voluta o desiderata rispetto allappga “condizione genetica” — per |l
contenuto svelato di una possibile malattia fatalepud avere delle giustificazioni
ragionevoli. Inoltre, possiamo suggerire che é ipidescomprendere tale giustificativo
attraverso l'auto-accecamento di Edipo, che nona&punizione per una colpa commessa
in uno stato di ignoranza — di fatto egli non sape¥ di essere un parricida né un
incestuoso —. La sua azione dimostra, secondasttmparere, I'incapacita di comprendere
alcuni eventi (la metafora tra il vedere degli acehl comprendere della mente). Tale
comprensione non era soltanto stabilire dei neggtiltra le cose che erano successern«
hai capito che non potevo ragionase® un particolareggiare che permettesse una @sion
dettagliata di esse, bensi € collegata ad una dierdimersa, ovveroperché®». Malgrado

la sua incapacita, affermiamo diversamente da &zeuRhodes che nemmeno questo
non voler sapere puo costituire un elemento conudi biasimo, perché sarebbe come

rimproverare a Edipo di essersi accecato. Edipadak recintato cerchio dei personaggi

43| dilemma di “sapere 0 non sapere” l'informaziomgpetto alle sue origini, ha un doppio risvoltd ne

caso di Edipo. Da una parte, € possibile scorgaee apnoscenza dannosa (nerpriori?): egli volendo
sapere veniva a conoscenza che era stato 'assaiissnio padre e che condivideva il letto con saalne.
Nei dialoghi della tragedia Sofoclea Edipo inteadfjresia sulla sua origine (la sua domanda efarido
«chi sono i0?» e in questo senso non era danriofartazione), solo ad un certo punto questa siaivale.
Dall'altra, durante 'andamento del dialogo i dugclei della “colpa” di Edipo - il parricidio e I'cesto —
perdono importanza drammatica e comincia a guadegpazio, messo in evidenza anche a prezzo della
credibilita, un solo elemento del dramma: la cedit&dipo, ovvero la sua incapacita di comprendgrello
che stava sotto i suoi occhi. Non diversamentepdafamosi miti greci, Teseo ed Eracle, che si sauati
dalla Pizia - questa offriva i suoi oracoli a guiiasanzioni senza appello -, Edipo non cogliegnsenel
dialogo con Tiresia. Tuttavia, le sue parole ugualiquelle dell’Oracolo, a dire il vero, esigono
un’interpretazione e il contenuto veritiero nontaeshiaro, tranne a chi decritta i simboli. Nelacas Edipo,

il crinale sul quale si muove la sua vita, da uage si ritrova con il pendio di una “informaziodannosa”,
dall'altra, con la sua incapacita di offrire il senal dato offertogli. In questo modo, Edipo a @oldascia un
mondo del quale non ha saputo cogliere il sigriifica

437 plutarco commenta: “Prendi Edipo, che la curios#aolse in immani sventure. Cercando la sua igent
poiché seppe di non essere corinzio ma stranienmbatté in Laio, lo uccise e con il regno ebbesjmsa la
madre. E benché lo si reputasse felice, prese nueviz a indagare su se stesso. La moglie lo dissaad
tanto piu egli interrogava il vecchio che sapevavdaita, forzandolo in tutti i modi a parlare. Alfae,
guando gia la vicenda lo aveva messo in sospettbvedchio aveva esclamato: «Ahimé, sono giuntioa
che e terribile dire!», nondimeno, infliammato dallaania di sapere, rispose: «E terribile € per didou
Eppure devo!». Cosi il solletico della curiositddécemente amaro e incontentabile, come quanda ci s
graffia una piaga sanguinante.” Cfr. in Plutarca,curiosita (a cura di Lionello Inglese), (Corpus Plutarchi
Moralium; 24), M. d’Auria Editore, Napoli 1996, pp26-127
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letterari per diventare interlocutoreGhe faremo, di’, viandante, per essere felici? Che
farete voi perché la vostra felicita non venga atd? Conoscerete 0 non conoscerete?
interrogando ogni uomo, soprattutto nei nostri tengavanti alla possibilita di una

diagnosi genetica infausta.

A nostro awviso, la figura di Edipo incarna cosuioimo moderno davanti ad una
informazione enigmatica o confusamente positiva)j coisultati dei test genetici possono
avere questa risonanza per i futuri genitori. De teaformazione proveniente dai test
diagnostici occorre fare una «lettura semanffaka forma descrittiva o «grammatica» di
una informazione scientifica che ci riguarda, polee essere espressa, ad es., nel seguente
risultato diagnostico: «malattia di Tay-Sachs, umatazione del gene HEXA nel
cromosoma 15». Tuttavia, tale informazione, anehesplicita e dettagliata, non sarebbe
di per sé sufficiente per I'esigenza «semantica»chiunqué® che si esprime con
I'espressione di Edipo: Eppure devo sapere! Irealtrole, tale desiderio di sapere non é
soltanto soddisfatto mediante il capire la logica aollegamento tra gli eventi, ma e

collegato alla domanda dgberché® o «@ quale scopo?

Con questi fattori iniziamo ad introdurre alcunendasioni parziali, ovvero che e lecito
non sapere la propria «condizione genetica» neiigasui 0 non c'€ una cura, dato lo
sviluppo della scienza attuale, per la malattia wieee diagnosticata o quando i sintomi
compariranno molti anni dopo la diagnosi, come sadnella Corea di Huntington. In tale
senso e utile I'idea di Scheler di una ignoranza pbssiede una funzione vitale, in questo
modo che l'ignorare (o il non voler sapere) la diagj € proprio cio che permette di vivere
con una “leggerezza”. Un altro argomento € quell®aheca: “chi non € in grado di vivere

il presente € in balia del futuro”. Una letturatitaite dell'ignorare, e che puo avere le

438 Abbiamo accennato nel paragrafo 2.2 ad alcunetesstiche dell'interpretazione scientifica deltala
proveniente dalla diagnosi genetica, una prassiessecia nella diagnosi e che si manifesta come
comunicazione diagnostica ad es., «Sindrome di HLé$ghan». Se utilizziamo I'analogia del modo di
approccio ad un testo letterario, ad esempio utiingrammaticale del testo o una di tipo semantico
risultati dei test genetici offrono una letturamraaticale del testo che siamo noi, ma la questseneantica
ovvero esistenziale pud poggiare sull’analisi graticale non in modo assoluto, poiché essa nongeéaito

di rispondere in modo esaustivo alla domanda suhge

439 A proposito della limitatezza della conoscenza digva dall'informazione dettagliata dei test gisie
I’ American Society of Human Genet®gisggerisce: “Implicit in it, is the concept thatdwledge of the
correct diagnosis and related medical facts anthefpplicable genetic considerations is basiti¢oentire
process. But such knowledge in itself is not sidfit if it cannot be appropriately imparted to theerested
person or persons. In addition, knowledge alonkheilof only partial benefit to the recipient (Eassistance
is not provided in applying to the questions withieh they are concerned” Cfr. in Ad. Hoc Committee
Genetic Counseling, American Society of Human Gesetl975), “Genetic Counseling”, iAmerican
Journal of Human Genetic7, p. 241
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fattezze di un bene, parte dal tener conto del ssac® collegamento con le “risorse
attuali” mediante le quali si & in grado di vivélrenomento presente senza essere “schiavi
del futuro”, ovvero, tradotto nei termini dell'igramza genetica, che ci sia la disponibilita

della cura dopo la diagnosi.

Un contro argomento alla nostra tesi potrebbe espeesto: tali affermazioni sono valide
se non c'é un terzo coinvolto. E possibile avvalded diritto di non sapere la propria
condizione genetica quando le decisioni riguardhrsmggetto, se e solo se non c’e un
danno ad un terzo. A tale proposito possiamo fame cbnsiderazioni. La prima é che
un’obbligatorieta del conoscere non pud essereesott soltanto dalla vaga nozione di
«danno». Occorrono, almeno inizialmente, come abbigollevato nel capitolo 3, degli
elementi inoppugnabilmente identificativi di talartho e del danneggiamento che lo ha
prodotto per giustificare una restrizione dellagpi@ libertd o una presunta obbligatorieta
di fare azioni condotte all'essere informati. La@®da € che di per sé non é possibile
colpevolizzare il non sapere o il diritto di nonpsee, ma piuttosto le azioni che sono
inestricabilmente collegate a tale scelta e cheefmamente possano danneggiare
gualcuno, e su tale fattore valgono ugualmentestewvazioni della prima affermazione.
Secondo il nostro parere, la strategia di colpexalie il non sapere o la critica al diritto di
non sapere la propria condizione genetica e irgditeg, da una parte, alla qualificazione di
tale scelta come imperdonabile e biasimabile, goabverrebbe in uno “stato di ignoranza
genetica voluta” (a tale proposito si veda la §d.). Dall’altra — secondo la logica della

— con l'obbligatorieta del conoscere, ad es. natldte riproduttive, si cancellerebbe per i
prospettici genitori il danno da procreazione ivaério, restando soltanto la possibilita di
scegliere di danneggiare qualcuno volontariamelntesintesi, per di piu, cerchiamo di
suggerire che si vuole conoscere i risultati dsii genetici principalmente per una finalita
terapeutica. Dunque, con questo elemento come omtiezdi riferimento e possibile
comprendere meglio anche per quale ragione si vustére dall’ignoranza del «non

sapere» la propria condizione genetica.

4.3 Uscire dell'ignoranza del «non sapere»

Riprendiamo l'analisi formulando alcune domande:sacoc’eé di tanto speciale
nell'informazione genetica proveniente dai testajien da far si che Vazquez e Rhodes

avanzino la proposta dellillegittimita del dirittdi non sapere la propria condizione
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genetica quando tale non-sapere ha conseguenze $eran? Altri tipi di diagnosi o
d’'informazione non possono essere consideratettalite “importanti” al momento di
prendere delle decisioni vitali? Se il ricorso daaduez e Rhodes fosse valido, allora
perché non stendere I'uso di questo principio attigia a tutti i tipi di diagnosi e alle loro
informazioni risultanti? Non é lecito non sapeoditanto I'informazione risultante di un
test genetico, o non é lecito non sapere qualdiaginosi che abbia delle conseguenze
“danneggianti” su un terzo? Se, ad ogni buon col&adiagnosi in genere sono delle
informazioni che in un certo senso ci “descrivon@’il caso che ci sia qualcosa di piu
“specifico” nell'informazione genetica, che giugtifi 'essere collocata ad un livello
superiore d'importanza, rispetto ad altre diagn@si8eguito ripercorreremo quattro degli
argomenti utilizzati da Vazquez e Rhodes per fasaee il diritto di non sapere ad un

secondo piano di importanza.

4.3.1 L’'argomento dell’ «eccezionalita» dell'infoazione genetica

Vogliamo sostenere di seguito, prendendo spunta gaima domanda, che 'informazione
proveniente dai test genetici non offre contentinfdrmativita diversi (o piu precisi)

rispetto ad altri test diagnostici della prassi iv&d® che non appartengono ad una
categoria speciale d’'informazione, e che non erdaséa altri risultati diagnostici rispetto

alle decisioni vitali che si possano prendere da.es

L'utilizzo dellargomento di una “diversita” delliformazione proveniente dai test
genetici, se paragonata ad altre informazioni diagjohe, non e direttamente collegabile
con una impostazione teorica deterministica o esakisticd*". Il voler giustificare a tutti
costi una diversita diagnostica, a nostro avvisartgp con sé tracce di alcuni errori
conoscitivi. Analizzate accuratamente le carattiehie proposte da Vazquez e Rhodes é
possibile isolare alcuni elementi di sintesi cheattarizzano e rendono particolare
I'informazione proveniente dai test genetici, sualysi fonderebbe la «tipicita» di questa

informazione. Le qualita specifiche sarebber@rievedibilitadell’espressione dei sintomi

440 5j veda al riguardo Green, Michael e Botkin, #sff(2003), “ ‘Genetic Exceptionalism’ in Medicine:
Clarifying the differences between Genetic and Nomgic Test”, inAnnalsof Internal Medicing vol. 138,
issue, 7, 2003, pp. 571-575

441 | 'essenzialismo geneticénetic essentialignpoggia sull'idea che la natura umana o quello chia
umani €& definito dai nostri geni. Uno dei sostemith tale tesi € Carl F. Cranor professore didiba
all'University of California, per ulteriori infornm@oni si veda:Are Genes Us? The Social Consequences of
the New Geneti¢ga cura di Carl F. Cranor), Rutgers Universitg$2;, New Jersey 1994
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collegati agli elementi diagnosticabili, la condiaée ditrasmissibilitaalla discendenza e
I"informativitarispetto a terzi (ad es. membri del gruppo fame)a

La prima qualita a sostegno dell’argomento propeskm prevedibilita dell’espressione dei
sintomi collegati agli elementi diagnosticabili. €3a € condivisa da altre informazioni
provenienti da test diagnostici non correlati aknetica. Dallo stato di progressione di
certi tipi di carcinomi prostatici si puo prevedetee portino a delle metastasi ossee, o dal
carcinoma all'esofago si prevede che i paziente ¢ttanno subito un intervento di
asportazione, raramente superino il quinto ann¢-gtusurgico. Dallo studio statistico dei
livelli di lipoproteine a bassa densita (Low Dewsitipoprotein), note con l'acronimo
LDL, vengono stabilite le possibilita di rischioidtus ischemico.

La seconda particolarita in discussione & la trasimilitd**?

alla discendenza, sulla quale si
sosterrebbe principalmente la loro argomentazionguianto riguarda ipotetiche qualita
costitutive che vengono trasmesse. Un primo rilieva sottolineatura che nelle malattie
d’origine genetica viene trasmesso un “caratten@’ dene o gruppo di geni, un’anomalia
cromosomica ecc.) che potrebbe esprimersi a liveiildomatico o patologico. Questo
elemento e analogo alla trasmissione delle infeziimali o patogeniche transcervicali
madre-feto, ed € da questo punto di vista condiemo le piu note infezioni congenite

fetali**®. Ad es., l'infezione transvaginale per citomegaiosy (CMV)**

comporta, nel
caso in cui colpisca il feto in via di sviluppo,damparsa di alcuni sintomi come epatite,

microcefalia, ittero, ritardo mentale, porpora thmuitopenia, ecc.

La terza qualita € relativa all'informativita ridfe a terzi, vale a dire il fatto che
I'informazioni, non sono soltanto relative all'indliiuo interessato alla diagnosi sotto il
profilo informativo, ma sono potenzialmente desieetdi altri (ad es. i familiari). Questo
contrassegno non €& distintivo soltanto dell'infomoae proveniente dai test genetici,

442 gj tenga conto che si parla di trasmissibilititicate quando essa accade tra una generazionekrar

di trasmissibilita orizzontale quando accade tdividui che convivono in una identica dimensionazp-
temporale.

43 Le infezioni congenite sono patologie che colpisxd’individuo nel periodo di sviluppo fetale
comportando anomalie strutturali e funzionali imunpiu parti del corpo. Da non confondere con ddaitie
congenite metaboliche o genetiche che hanno utogia diversa collegabile nella maggioranza dsi eh
corredo genico dei genitori.

44| citomegalovirus fanno parte di un sottogruppsla famiglia degli herpes virus, costituendongiil
numeroso. L'infezione per citomegalovirus & fregqeeoome infezione congenita e pud essere causa di
paralisi cerebrale, di ritardo mentale e di sordita
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piuttosto e anche una proprieta condivisa da atfarmazioni, come nelle caratteristiche
precedenti. Nel caso dell'infezione congenita pd&iréponema pallidumesponsabile della
sifilide, sopratutto se l'infezione & tardiva, 5€&° realizzati dopo la comparsa di alcuni
sintomi — questi sintomi sono conosciuti anche cdmede di Hutchinson: cheratite
interstiziale, sordita e denti appuntiti — al moneedella nascita non solo confermano la
diagnosi, ma, altresi, offrono delle informaziouila salute della madre.

Un’obiezione a questa analisi comparativa di gagtibtrebbe essere che queste qualita
possono essere rintracciate in altri tipi di infazoni non collegate alla diagnosi genetica,
tuttavia, senza essere compresenti. In altre pafadormazione proveniente dai test
genetici raduna tutte e tre gli elementi sopraticitaentre non sarebbe cosi negli altri casi
citati. Questa affermazione non tiene pero contte dga menzionate infezioni congenite
fetali. In questi casi, ad es. la gia citata ind@&a transvaginale per citomegalovirus o la
toxoplasmosi (quest’ultima con una incidenza abartpiuttosto alta), le tre qualita

(prevedibilita, trasmissibilita e informativita) s@ ugualmente compresenti.

Un altro rilievo contrastante la nostra argomermtagipotrebbe essere questo: I'elemento
analogico introdotto fa riferimento a individui &gi malati, individui sintomatici; invece,
la “specificita” dell'informazione proveniente d#est genetici € la «prevedibilita molto
anticipata» dell'insorgenza dei sintomi, anche gwanl malato non e stato ancora
nemmeno concepito. Su questo punto occorre dareiapaente ragione, in quanto
I'elemento predittivo introdotto con i test genetilistanzia il momento diagnostico e la
manifestazione dei sintomi, e soprattutto introdiickvario tra la diagnosi e le possibilita
di cure effettive ('esempio classico e la Coredddntington). Ma questo capita anche in
quei casi in cui ci siano i livelli di un paramefriscontrabile) che indicano un alto rischio
di malattia, ma senza che ci sia di fatto la malattivelli alti di Low Density Lipoprotein

— il c.d. colesterolo cattivo - non indicano, ad, ebe il soggetto sia malato, al contrario
puo essere al momento della diagnosi in ottimatesal@llo stesso modo, e possibile
diagnosticare la Corea di Huntington prima dellanparsa dei sintomi della malattia.

Questi esempi, per qguanto paradossali, servireldmtanto ad indicare un altro elemento

45| test per la diagnosi della sifilide possono ess#assificati in “treponemici” e “non treponenidi primi
verificano la presenza d’anticorpi, in particoldedl’anticardiolipina trovatasi nei soggetti affatbpo la 1° e

3° settimana dalla manifestazione della prima tesied € il test noto come reazione di Wassermaono ¢
I'acronimo VDRL (Veneral Disease research Laborathry secondi estremamente sensibili, noti come
TPHA (Treponema pallidum Haemoagglutinat)puliventano positivi dopo la seconda settimanaepmse
all'infezione e confermano i valori positivi anchgosterioridella terapia realizzata efficacemente.
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introdotto con i test genetici: in alcuni casi daethe inizia ad essere ambigua € la
definizione stessa di malattia.

4.3.2 L’argomento del «bene maggiore»

Svolgiamo un secondo passaggio: se come abbiarderaiato, € plausibile ritenere che
I'informazione proveniente dai test genetici € pad altre, secondo le caratteristiche
analizzate (prevedibilita, trasmissibilita e inf@twitd) non avendo contenuti di
superiorita diagnostié® rispetto ad altri test, allora che cosa permdtaffdrmare ancora
un’obbligatorieta nel conoscere la propria condigiogenetica? Una risposta potrebbe
essere questa: I'informazione derivante dai tesetj@ puo essere giustamente considerata
una ‘sensitive informatiot*’, ovvero I'avvalersi del diritto alla privacy o ddiritto di non
sapere € giusto. Tuttavia, tali diritti possonodeee peso dinanzi alla protezione di un
bene maggiore, cioé il «<bene comune» quando coglagli argomenti sufficienti o delle
ragioni significative da farli passare in seconémp™®. Tale & la seconda tesi di Vazquez,
in altre parole il fattore sociale conta. Per cobéattere proviamo a cercare cosa giustifichi,

in ambito sanitario, I'obbligo di sapere.

Un’obbligatorieta simile &, ad es., riscontrabiki nasi di infezione col virus di HI¥

Secondo l'opinione di Spagnolo e Sacchini al rigoar “Indispensabile € anche

44 Dalla questione della non superiorita diagnostieatest, a nostro avviso, consegue che una infriona
che in modo giustificato possa venir consideratgtially sensitivedeve essere protetta. Sotto questo punto
di vista, I'accesso a informazioni di caratteregdiastico di qualsiasi tipo dovrebbe essere uguaknen
protetto.

7 Le informazioni sensibili vengono considerate tickeo forte del diritto alla privacy per la capaciti
incidenza nella vita privata. Esse offrono, inqltle possibilita di essere oggetto di una rilevante
discriminazione sociale. Alcuni esempi sono: I'dmgetnica o razziale, le convinzioni religioséggbfiche,
politiche o di altro genere, nonché le informazigative alla vita sessuale o allo stato di salute

448 Ci sono casi in cui l'irruzione dello stato neliga privata & consenta in alcuni casi giustificatontrolli
della polizia locale per stabilire delle violazioai limiti di velocita stabiliti o i punti di contdlo per la
verifica della violazione delle leggi contro la daiin stato di ebbrezza.

449 Un utilizzo analogo della restrizione del diritila privacy nei casi di infezione per HIV & stéatto da
Alen Buchanan. Egli suggerisce che I'obbligo di@srere la propria condizione genetica sia analogdea
restrizione del diritto alla privacy poiché metteischio altre persone. In tale senso suggeriséetrebbe
essere una buona politica pubblica per lo statdlagaé incoraggiare questo tipo di pensiero morfaieo
potrebbe essere libero di fare quello che non dibeefare, tuttavia questo non implica che gli indiiv
debbano farlo, e potrebbe essere appropriato zzdie una critica morale verso quelli che lo fanno]
modo analogo, Ronal Bayer ha suggerito un forti¢talialla privacy per le persone con AIDS e anche u
forte e necessario obbligo morale di non permetteulta base della protezione di tali diritti, dettere a
rischio altri” Cfr. in Buchanan, A. et abp. cit, p. 334. Un altro approccio viene proposto dagéday Shaw,

la quale propone una analogia tra la Corea di HHgtin e il virus del HIV: “There are a number of
similarities between the ethical and legal issugided by the discovery of the Huntington probe el
discovery of the human immunodeficiency virus (HidH)tibody test. Both involve presymptomatic carrier
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accompagnare il test con un opportuno consensomato, massima riservatezza ed un
counselingpre- e post-accertamento. Inaccettabile, inveppam il presunto «diritto di

non sapere» per soggetti che possono metterehéorisitre persone®

% Una opinione che
si basa sui seguenti criteri, riguardanti gli elatheritici del dovere alla riservatezza:

“Pertanto sussistono delle precise condizioni dittienita etica di rivelazione del
segreto — tenendo presente I'eccezionalita di aleasituazione — e che di seguito
riportiamo: 1. che la necessita di rivelare ripsgii’esigenza di tutelare un diritto
pari o superiore a quello della riservatezza: mtipa solo la vita o I'incolumita di
terzi; 2. che il medico abbia fatto ogni tentatispportuno per convincere |l
paziente di tale necessita; 3. che non ci sia aftoolo per tutelare la salute del
terzo; 4. che il medico adotti tutte le cautelesitmé nella trasmissione del segreto
e si impegni a fornire assistenza psicologicardiimato; 5. che il contenuto della
rivelazione non ecceda quanto necessario al swuddieg e, infine, 6. che Il
destinatario della rivelazione sia il coniuge pattner convivente ignard™

Cosi, viene profilata, nel caso dell’HIV, non saloa obbligatorieta di conoscere la propria
condizione, ma anche la comunicazione a terzi deprp stato di salute. Tali ragioni

d’obbligo sono molto simili alle ragioni per unabdigatorieta di conoscere in Vazquez e
Rhodes. Pero, questi due elementi (I'obbligatoréitaonoscere e quella di comunicare a
terzi la propria condizione di salute) sembranctjfiearsi per il fatto di una caratteristica
“particolare”: per lo status di pandemia del virus, alcuni paesi una vera e propria
endemia, che per l'alto tasso di mortalita per AID®lla lunga battaglia per il controllo

della diffusione dell’HIV, addirittura la quaranterobbligatoria e stata utilizzata come
misura — decisamente controversa — Cuba é staiodan pochi paesi occidentali ad
utilizzarla™®2 La questione di come risolvere il contagio nomgee ha avuto soluzioni

cosi drastiche. Ma il quesito di come risolverasicn cui il portatore — al corrente del

proprio status — continua ad avere condotte aigsobn un partner ignaro € sempre stata

testing, both involve vertical transmission to fb&us, both involve a lethal disease and both dmrdi are
subject to discrimination. (...) Everyone wants toitain the acquired immune deficiency syndrome (AIDS
epidemic and everyone wants to prevent Huntingtoorea. There are no effective treatments and no
vaccines for their condition. It will take a publoncerted public health education effort to prévesth
diseases and it will place the burden on a minarfitthe population (gene carries and virus caryigrslo so”
Cfr. in Shaw, Margery (1987), “Testing for the Himgton Gene: A right to Know, a Right Not To Knoar,

a Duty to Know” , inAmerican Journal of Medical Genetjosl. 26, p. 246

450 Cfr. in Sacchini, Dario e Spagnolo, Antonio, “AlD$n Enciclopedia di Bioetica e Sessuologfa cura
Giovanni Russo), ELLEDICI, Torino 2004, p. 70

! bidem p. 69

%52 La ragione addotta dall'autorita sanitaria cubdnalimpossibilita di conoscere quali individui si
sarebbero comportati responsabilmente. La sanitblipa richiedeva che tutti quelli che erano HIV +
fossero trattati come potenzialmente pericolosi. @fBayer, Ronald e Healton, Cheryl (1989), “Gofling
AIDS in Cuba: The Logic of Quarantine”, Mew England Juornal of Medicineol. 320, issue 15, pp. 1022-
1024
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una situazione di non facile soluzidrie Una situazione questa ricorrente nell’ambito di
trasmissione eterosessuale del virus, sia percloénb si rifiuta d’informare, sia perché

non utilizza mezzi di protezione.

La proposta statunitense al riguardo (uno dei ppobiedenti occidentali in cui si é fatto
ricorso normativo) e stata sostenuta da due steatega fondata sulla legge della pubblica
sanitd Public-health law) e un‘altra sostenuta dalla legge pendleinginal law)*>*
Ronald Bayer descrive con le seguenti parole l'apgo legislativo verso i casi
sopradescritti: “Da una prospettiva formale, univitio che si palesi in certi atti accaduti
[fa riferimento alla condotta sessuale a rischiajom si dimostri disposto ad avere una
condotta sessuale responsabile, potrebbe esstrpasid al controllo della sanita pubblica
con lo scopo di prevenire danni futuri. Come alitra, alcuni propongono che quegli
individui che hanno, in modo ostinato e spericqlaposto i loro partner ignari a rischio
di una infezione di HIV, siano soggetti a sanzitegali"*>>. In modo diverso dal virus
dell’HIV, del quale € legittimamente ascrivibile aimotevole “pericolosita” per la sua
trasmissibilita sociale, € legittimo ritenere impib#e 'omologazione e la classificazione
delle malattie d'origine genetica sotto questo #epel’influenza quantitativa di
trasmissione a livello socidf® Cosi nemmeno questo criterio sembra giustificane
sufficiente validita un’obbligatorieta di conoscdee propria «condizione genetica» e la

presunta responsabilita dinanzi a térZi.

453 5j veda, ad esempio, la rassegna di Lawrence iGaistiguardo in Gostin, Lawrence (1988), “The Peli
of AIDS: compulsory State Power, Public Heath andl.iberties”, in Ohio State Law Journalol. 49,
issue 4, pp. 1017-158

454 Cfr. in Bayer, Ronald (1995), “AIDS: Public-Healtssues”, inEncyclopedia of Bioethics. Revised
Edition, (a cura di Warren Thomas Reich et al.), Simoncauster Macmillan, New York 1995, vol. I, p.
112

%5 Al concludersi della prima decada dopo il ragginmento della certezza della modalita di trasmission
(inizi anni novanta) c’erano poche istanze nediitiStniti che si sforzavano di controllare la cotidalegli
individui infetti di HIV attraverso I'uso della Leg della Pubblica Sanita, piu comunemente mediante
l'ordine di “cease-and-desita quelli definiti “ricalcitranti”. Pi0 comune ful'uso, ma comunque
relativamente raro, della legge penale per pumidévidui con un comportamento rischioso per la pigab
sanita. Cfr inBayer, R.,0p. cit, p. 112

458 | e percentuali di incidenza delle malattie geretia livello della popolazione sono relativamerdsse,
di fatto gli esempi considerati da Vazquez e Rhpdake a dire la Corea di Huntington, la malattid dy-
Sachs e la sindrome di Marfan sono consideratettiatare. La definizione di una malattia come naoa e
uguale in tutti paesi, il cui limite di prevalenz&ne definito in modo arbitrario. Negli Estati tniad es.,
generalmente vengono considerate tali quelle chgscono 7,5 individui su 10.000, nel’'Unione Eusap5
su 10.000; diversamente, nel Giappone l'incidereacpnsiderare una malattia rara € inferiore aitam@tbsu
10.000. Per ulteriori informazioni si veda: DeligirtGraham (2002), “Genetic Diseases”,Hssentials of
Genomics and Bioinformaticé& cura di Christoph W. Sensen), Wiley-VCH, Weimh2002, pp. 62-74

457 Con questo non si vuole affermare che dato chmdmttie rare interessano un numero relativamente
ridotto di soggetti, diversamente dal caso delsvalell’HIV, esse siano da sottovalutare da un pdlintasta
sanitario.
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Questo errore nella analogia con le malattie iivetgravi, a nostro avviso, si muove su
due diversi piani a seconda degli argomenti diegpsi di tale tesi. Il primo livello e
relativo alla dimensione patologica o di rischioechiene attribuita alla «condizione
genetica». Di solito, una malattia diviene problednaanita pubblica perché possiede delle
caratteristiche che in un certo senso “preoccupana’intera comunita o societa. Quando
una malattia possiede una gran infettivita, unacelpropagazione o una alta percentuale
di mortalita tra la popolazione (caratteristicheespe condivise, ad es., dal virus di
Ebold®® viene considerata una questione che interessar#d pubblica. Prospettare,
come sembra suggerire Vazqtiézuna condizione genetica alla stregua di un mate ¢
questi livelli di ripercussioni sociale non ci semalvealistico. Il secondo livello € quello
relativo alla comprensione della nozione di “preziene” di un problema relativo alla
«condizione genetica» di un singolo soggetto, ppoato alla nozione di «bene comune».
Il ruolo della sanita pubblica nelle misure prewasti una malattia si svolge attraverso lo
sforzo della comunita regolato, diretto e orgartiazda politiche governative. Un tale
sforzo si giustifica in funzione di un «bene conmeinevvero la condizione di benessere
generale. In questi termini non é chiaro come riexdlla nozione di bene comune — che &
il criterio e I'oggetto delle azioni di una comumit il limitare la moltiplicazione di una

particolare «condizione genetica».

Si potrebbe controbattere che non solo certe pgitokpno considerate oggetto d’interesse
della pubblica sanita, ma anche certi «atteggianaemnschio» che mettono a repentaglio la
propria vita e quella altrui. Numerosi paesi harfatio del consumo d’alcol e degli

incidenti stradali questioni che riguardano il «@e@@mune» e hanno messo in atto delle
misure normative che regolano e contrastano quatgggiamenti a rischio» (ad es., 'uso

obbligatorio della cintura di sicurezza e l'incortipdita del consumo d’alcol con la guida

8 |In realta sotto questo nome vengono catalogaérdivceppi di virus appartenenti ad una stessaglami
(Filoviridae), caratterizzati da una forma bastoncellare. &tdrdi virus contenenti un frammento di acido
ribonucleico (RNA) avvolto su se stesso. Quest@goue responsabile di una delle piu letali malatiiali:
la febbre emorragica. Di questo gruppo non si comagiale sia I'origine di improvviso sviluppo e nmaeno
guale sia il suo “serbatoio” naturale — la spedéiddgica che funge come ospite e nella quale rimatente.
La forma di contagio €& attraverso i fluidi corper@h saliva, il muco). Dopo il periodo d'incubanie
compaiono i primi sintomi e nel decorso dell'infezé si manifestano emorragie interne ed esterrassb
di mortalita € tra il 60% e il 90% a seconda deiedsi ceppi. Non si conoscono terapie efficacip fallo
sviluppo della scienza attuale vengono solo thattaintomi, limitando la perdita di fluidi, ma sem
contrastare la propagazione dell'infezione. Quavidoe accertata la diagnosi, il paziente deve edsetato
e ricoverato, come unica misura per evitare laudiffne dell’epidemia.

49 Cfr. in Vazquez, Rop. cit, pp. 3-4
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di un veicolo), ma non ci sembra che questi congpeenti siano in qualche misura
analoghi al caso che ci occupa. Un terzo piancdainestra questa trattazione fuorviante a
cui ci riferiamo e quello delle giustificazioni,zianali e valide, che possano essere date
alle restrizioni della liberta individuale in materiproduttiva dei soggetti portatori di una
particolare «condizione genetica». Vale a direpsdo la impostazionkberale alla quale
appartengono gli autori di cui ci stiamo occupiawgni intervento normativo che limiti la
liberta del singolo da parte dello Stato dovreblsseee adeguatamente giustificato.
Secondo questo criterio, su quale ragione darditak qualcosa come l'usufruire comune

di un «bene», che in pratica si traduce nella ioduzione di singoli soggetfi?

Resta fermo, dunque, che un’analogia tra l'utilizzell'informazione diagnostica per

prevenire il rischio di infezione per HIV e il —-ggunto — decadere del diritto alla privacy o
I'invalidita del diritto di non sapere la propriardizione genetica, non funzioni sotto
I'aspetto giustificativo d’influenza quantitativai drasmissione. Comunque, occorre
spendere ancora qualche parola sullipotetico d@btmflqui sollevato dai sostenitori di

un’obbligatorieta di conoscere la propria condieigenetica: ovvero se il controllo delle
malattie genetiche sia una questione personaleaogsalcosa che riguarda la sanita
pubblica. A questo proposito, Vazquez sostiene:

“L’'informazione genetica rimane riservata all'indiuo e esige dalle istituzioni e
autorita un dovere di non intromissione senza @ sansenso. (...) E questa la
ragione per la quale lo Stato ha l'incarico di ioffrle prove per giustificare
gualsiasi possibile interventdlcune ragioni rilevanti che potrebbero giustifiear
l'intervento dello Stato sarebbero quelle relati@eproblemi di pubblica sanita
vale a direl'esigenza legale di realizzare una ricerca geretpger determinare
I'incidenza e la severita di alcune malattie, leepenzione delle malattie di origine
genetica, lincidenza di tali malattie, la terapigenica e la protezione delle
generazioni futurg*®*

Con questa linea d’argomentazione Vazquez vuolgtifizare una soppressione del diritto
di non sapere: “ci possono essere ragioni rilevaimé giustifichino tale intervento dello
Stato”. In tale modo, Vazquez afferma che la rifaaasociale dell'informazione genetica
e qualcosa che conta. Tuttavia, come abbiamo datto siamo d’accordo con I'implicito

paragone che sta realizzando. Sarebbe possibséifggare un intervento del genere per

50 seguendo la logica della prevenzione, i modi pitaee la “propagazione” di un particolare genotipsia

che venga considerato alla stregua di una «maiaféttiva» o di un «atteggiamento a rischio» @esdlute —
sono, per menzionarne solo alcuni, la non riprazheidei portatori di certi geni, la prassi abortiva
I'utilizzo delle tecniche di fecondazione artifit@aeterologa.

41 cfr. in Vazquez, Rop. cit, pp. 3-4 (I'enfasi & nostro)
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assecondare un «bene maggiore», come pud essecemullo delle malattie infettive
gravi (come ad es. la tubercolosi) per controllarguantita di persone malate. Ribadiamo
che le malattie genetiche non condividono lo stgssfilo delle malattie infettive, ovvero
le caratteristiche di infettivita e mortalita chesgono far si che una prassi statale del
genere possa essere legittimamente imposta. Gaséifl’intervento statale nella vita dei
cittadini € doveroso, tuttavia la giustificazionellintervento mediante un paragone

(implicito) simile € semplicemente falsa.

Restando nell’ambito dei possibili interventi pubblci sono altre prassi che giustificano
l'intervento e sono collegate alla prevenzione, eoad es. la vaccinazione contro le
malattie infettive dell'infanzia. Un’analogia coa Vaccinazione ci potrebbe risultare utile
per controbattere alla proposta di Vazquez. Soétam la vaccinazione viene utilizzata
per la prevenzione di contagio di una malattiaspetto allingerenza statale nella vita dei
singoli, sembra immotivato porre il dubbio se sianeno una questione relativa alla
pubblica sanita alla quale i cittadini devono asstire. Per dirlo piu accuratamente,
risulta irrazionale il richiamo da parte del singa@ittadino ad una non ingerenza statale.
Dal momento in cui lo sviluppo del livello sani@rnei diversi paesi si accresce, Si
considera sempre di piu la vaccinazione come uttad@lla protezione della salute dei
bambini. Un dovere di sapere la propria condizigeeetica, a nostro avviso, non potrebbe
essere portato allo stesso livello utilizzandodaiente le stesse categorie di «prevenzione
di un danno possibile» e di «giustificato interwestatale». Secondo la nostra opinione,
una difesa di un intervento statale per la «prelogrez delle malattie genetiche» o la
«protezione delle generazioni future», come suggeriVazquez, € problematico e

costituisce il paradosso nel quale ripetutametadg la genetica liberale.

4.3.3 L'argomento degli «interessi sufficientemesatiedi»

Una terza obiezione — ipoteticamente piu stringentde viene impiegata da Vazquez e
Rhodes € che il diritto di non sapere decade ipodp ad altri interessi di terzi, piu o
meno legati (mediante la consanguineita o laceittff), ovvero che I'avvalersi del diritto

di non sapere perde importanza dinanzi alla protezdi un interesse altrettanto stringente
0 maggiore da salvaguardare, soltanto quando ©o siiegli argomenti sufficientemente
pressanti o delle ragioni significative da farlegare in secondo piano. Vazquez propone a

tale riguardo:
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“Esistono doveri di solidarieta verso i membri diaucomunita, che in modo
naturale si accrescono in funzione della vicinahidogica o affettiva, esistono
doveri verso l'altra parte della coppia per motivireciprocita, e esistono inoltre
doveri verso le future generazioni e, in primo posérso i figli, per motivi di
giustizia elementare [la nozione di danno] che gistificano in nessun senso un
diritto di non saperé®”

Ammettiamo, temporaneamente, che come contropaftdiritto di non sapere ci sia un
supposto diritto di conoscere la condizione genediltrui sostenuto da un preciso e forte
interesse, e parallelamente e ipoteticamente chiamd dei beneficiari se essi (Tom, Harry
e Harriette) acconsentono di sottoporsi al test.m®sso questo, possiamo segnalare
inizialmente due ipotetici gruppi tra quelli chetyamno beneficiare delle loro azioni. I
primo € composto da uomini gia esistenti e il sdooda uomini che non esistono o non
esisteranno. Anche se gli ipotetici beneficiari pi@ho gruppo, effettivamente, esistono, e
possibile sostenere che, nei casi di Tom e Haatg, informazione potrebbe porre i loro
familiari al corrente della conoscenza di una ntialahguaribile — come di fatto €, fino
adesso, la Corea di Huntington — contro la quateasistono delle misure terapeutiche che
comportino una guarigione. Tale fattore a nostreisav riduce [lipotetico bene che

riceverannd®®

Non & chiara, ad ogni modo, la ragione per la qustggetti coinvolti (Tom, Harr§}* da
una parte debbano formalmente acconsentire alésge (ammesso che ci sia
effettivamente) di altri nella proposta di VazqeeRhodes. Tale mancanza di chiarezza si
manifesta, da una parte, se teniamo conto cheitioddi non sapere &€ un vero e proprio
diritto, cioé dovrebbe essere tutelato dallo Stajajall’altra del percheé si suggerisce che
gli interessi degli altri soggetti coinvolti abb@r davvero — un valore sufficiente da far si
che un diritto riconosciuto perda valore nel confoocon tali interessi. In relazione a tale
contraddizione, in realta, si pone un’altra questioovvero che con la loro proposta si
prospetta un “diritto di conoscere la condizioneajea di un altro” che ci possa per una
qualche ragione interessare. Se la contestazidiee \ddidita del diritto di non sapere si
svolge sull’argomento di diritti fondati sugli imessi, la difesa di tale “diritto a conoscere

la condizione genetica di un altro”, secondo il trmsparere, € questionabile, per il

452 Cfr. in Vaquez, R.gp. cit, p. 8

53 Si potrebbe affermare che nel caso Tom e Harrgt@ssero di sottoporsi al test e il risultato éoss
positivo, essi potrebbero fare i conti con la poitith di manifestazione sintomatica della malagtiprendere
delle decisioni sulla loro vita.

44 || caso di Harriette lo tratteremo separatameptiché appartiene ad una fattispecie diversa, ovver
quella relativa al danno da procreazione.
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seguente motivo: & possibile affermare che sdiiittam a conoscere la condizione genetica
di un altro” fosse fondato sul corrispettivo intese (attuale o virtuale che sia) e se tale
interesse non ci fosse, allora non esisterebbecheann tale diritto. In altre parole, si
potrebbe affermare che, nel caso di Harry, i samiiliari non abbiamo effettivamente un
interesse a conoscere tale informazione, che ddeséi non hanno cercato. Secondo la
logica degli interessi, si potrebbe addiritturaeaffiare che i familiari di Harry non solo
non hanno interesse a conoscere la sua condiziemehe possono avere anche il diritto di
non riceverla. Con questo vogliamo indicare cheportanza di un interesse, anche se
grande, nei confronti di un mio diritto possiedeusamente un valore, tuttavia non ha un
tale peso da sovrastarlo. Possiamo sosteneregeinotie, ammesso che ci sia un valido
interesse a conoscere la condizione genetica ,attlé interesse, di fatto e finora, non

fonda un corrispettivo — e falso — “diritto a cooee la condizione genetica di un altro”.

Ammettiamo pero, a questo punto, che ci sia davweraltro diritto da far valere nei
confronti del diritto di non sapere la propria caghe genetica, che relativizzi di fatto il
diritto di non conoscere (che in termini pratiguita in un obbligo a sottoporsi al test). La
Convenzione per i diritti del’'uomo permette ai elisi ordinamenti giuridici nazionali di
limitare il diritto di non conoscere, in casi ecicemli.*®> Un tale diritto riconosciuto e con
sufficiente peso da contrastare il diritto di n@apere potrebbe essere, ad es., il diritto alla
salute. Nel caso di Harry, proposto da Vazquez @B$, si prospetta un secondo ipotetico
gruppo di beneficiari che potrebbero far valeré‘dintto alla salute”: i figli prospettici di
Harry. Con tale gruppo d’individui prospettici, gteano soltanto addurre che virtualmente
hanno un diritto alla salute. Tale gruppo potreldhediante I'utilizzo dell'informazione
risultante, evitare probabili problemi di salutefaltti, sarebbe un loro diritto e avrebbero,
molto probabilmente, un fondato interesse a noeresammalati, se e nel caso in cui
Harry lo fosse. Tuttavia tale visione, a nostroiseypresenta un problema teorico forte,
anche se pud sicuramente sembrare una modalita rattiteente per addurre una non
validita del diritto di non sapere di Harry. Secornitdnostro parere, un supposto conflitto
con il diritto di un bambino “ipoteticd®® non risulta sufficiente per difendere tale
invalidita, poiché soltanto gli uomini che “son@yie in qualsiasi stato del loro sviluppo),
perché non sono piu “ipotetici”, sono detentordititti. Non risulta del tutto convincente il

%5 Cfr. in Consiglio d’Europa (1997)Convenzione per la protezione dei diritti delfno e la dignita
dell'essere umano riguardo alle applicazioni dekldologia e della medicine (Convenzione sui diritti
dell'uomo e la biomedicinapviedo 1997 art. 10, paragrafo 3

48 Utilizziamo I'aggettivo ipotetico nel senso ditiséicamente probabile
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privilegiare un diritto di uomini che non esistoaaanno dei diritti di un altro che invece
c’é (Harry). Prevenire — nel caso in cui I'obbligorealizzare il test genetico possa essere
considerato un tipo di prevenzione —, prospetticgmda lesione di un diritto di uno che

non esiste, privilegiandolo nei confronti di un umphe esiste, non ci risulta plausibile.

Mettere in discussione il diritto di non sapere iegando I'argomento della validita degli
interessi altrui, a nostro avviso, lontano dal daakdita, relativizza il supposto “diritto di
conoscere la condizione genetica di un altro”. @iee la validita dei diritti non si basa
soltanto sugli interessi corrispettivi, i0 possala non sapere di possedere alcuni diritti e
non per tale motivo i miei diritti vengono meno,zampotrei anche non essere affatto
interessato a farli valere, ma nemmeno per tal®mag miei diritti “scompaiono” con i
miei interessi. Contrariamente, tale difesa, seooihdhostro parere, da maggior valore
all'accesso indiscriminato a delle informazioni gfamente ritenute sensibili. Non
vogliamo con cio affermare che i legami familiari affettivi non contino nella
realizzazione di un bilancio rispetto alla posdidildi conoscere o meno la propria
condizione genetica, perché di fatto ogni uomoserio in una trama di legami e rapporti.
Tuttavia, una ponderazione degli interessi in giats diritti e dei beni a confronto nel
caso di Tom e Harry non puo portare ad affermaziorivoche al riguardo dei loro

presunti obblighi ad informarsi.

4.3.4 L’argomento della «prevenzione di un dannaaderzo»

L’utilizzo dell’informazione dei test genetici commpiego preventivo di un danno da
procreazione costituisce una delle fattispecie idemnate da Vazquez e Rhodes — in
particolare nell’esempio di Harriette - per stabkilun’invalidita del diritto di non sapere la
propria condizione genetica. In tale modo stalbigc— secondo la loro opinione — che
'uso preventivo dell'informazione riguardante uandio futuro & I'obiezione piu forte

all'impossibilita d’avvalersi del diritto di non pare la propria condizione genetica. Di
seguito riportiamo le affermazioni conclusive auagdo del caso di Harriette. Vaquez in
proposito sostiene:

“La situazione sembra essere piu chiara [nel caso cui I'omissione
dell'informazione € un atto di negligenza riprovie}lo- come ad es. nel caso di
Harriette — si tratta di danni futuri ai propri liigD’accordo con Il'articolo 31 dei
diritti del bambino, gli interessi di quest’ultimsono superiori a quello della
privacy. Nell'art. 71 della medesima Convenzionafsérma che i bambini hanno il
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diritto di conoscere gli antecedenti genetici @eolgenitori. Harriette ha I'obbligo
d’'informarsi sulla sua condizione genetica e sullgu#el suo partner in funzione
della severita del danno, dell’irreversibilita dle danno e delle possibilita che tale
danno avvenga in una malattia come la Tay-S4ths”

Lasciamo da parte la considerazione della pertmetell’argomento offerto qui da
Vazquez. Abbiamo accennato sopra due difficolta ortgmti relative al danno da
procreazione: quella che presuppone la sua stessaninazion®&® e quella di far valere i
diritti di un soggetto che non esiste (si veda gafm 4.3.3). A proposito del primo
ostacolo teorico €& possibile aggiungere un’altri@zibne. Ammesso che il danno esista, e
ammesso che esso sia evitabile, a nostro avvige sora incoerenza teorica ulteriore con
I'impossibilita d’identificare un ipotetico benefario della sottoposizione al test genetico.
Questo perché per evitare che il figlio — ipoteticprobabile poiché non esiste — erediti |l
gene della malattia, I'unica possibilita che avelgbquella di non esistere. Il danno che
ipoteticamente si vuole evitare lo si evita solbasé egli non arriva ad esistere. Questo
prospetta la non esistenza come un bene il cuificear® non arrivera ad esistere, una

situazione che riteniamo non plausibile.

Possiamo ancora proporre altre obiezioni all'olibldj conoscere la propria condizione
genetica di Harriette dinanzi alla possibilita dogurre danni futuri ai futuri figli, anche
ammesso - in modo ipotetico — che esista il darm@rdcreazione. Tali obiezioni sono
relative alla problematicita teorica della prevemz di un danno nella generazione
seguente o futura (i figli di Harriette):

1) esiste un’incertezza sulla possibilita — anablecaso in cui Harriette e il suo compagno
siano portatori sani della malattia —, in assenzar@lenzione del danno, che esso accada
effettivamente ai futuri figli;

2) c’e un fattore d'indeterminatezza nella probléo@aassegnazione di una responsabilita
morale per Harriette — intesa come imputabilitéer yn danno potenziale, ipoteticamente
cagionato ai suoi futuri e discendenti;

3) é ingiustificato sovrastare i diritti di indiwid attuali per la consecuzioni di benefici
postumi — ammettendo anche che l'ipotetica prewerzdel danno é considerata sotto un

certo aspetto un beneficio — per individui futlin punto che concerne la giustizia tra

47 Cfr. in Vazquez, Rop. cit, p. 8
“%8 5j vedano in proposito le nostre obiezioni nel. @&gella nostra trattazione
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generazioni — attuali e future — €& quello dei limiagionevoli e dei sacrifici

ragionevolmente imposti in funzione di un futuramégcio.

Tenendo conto di tali elementi, a nostro avvisqoasibile confermare ulteriormente
I'inefficacia teorica dell’'utilizzo della nozione danno da procreazione per descrivere un
evento generativo e la scarsa plausibilita di petiape un obbligo di conoscere la propria

condizione genetica attraverso la nozione di prevoere di un danno da procreazione.

Rimane ancora un ultimo quesito vincolato allargmto della prevenzione. Tale
questione e relativa alla modalitd in cui viene spedtata la prevenzione del danno.
Rosamond Rhodes nel suo saggio — attraverso utieacslla non direttivit¥® della
consulenza genetica — propone che non c’é nessittio dil'ignoranza genetica e che tale
assenza di diritto dovrebbe essere riconsideratgada di chi si occupa della consulenza
genetica. Risulta utile — allo scopo di chiariranilisi di tale argomento — porre la
domanda: qual € il nesso tra I'argomento della gmeione del danno da procreazione e la
critica alla neutralita della consulenza genetigata da Rhodes? L'impostazione che i due
fattori criticano € la miopia della politica di rtealita nella consulenza genetica, poiché
una tale politica non considera la possibilitadBeino da procreazione. Il valore “neutrale”
del counselinggenetic8’® & un criterio che storicamente ha tentato di disse la genetica
dalle tendenze eugenetiche, quelle che nella ppeni@ del secolo scorso si sono mostrate
come politiche coercitive (anche a livello legisla} in diversi paesi occidentali. Si tratta
di un valore di “neutralitd” che dimostra, inoltré, riconoscimento e il rispetto per
'autonomia personale nella bioetica moderna. Esistvece, nelle posizioni teoriche

allinterno dell'eugenetica liberal€, la critica della “non-directiveness” nebunseling

%9 Tale termine indica una visione o un valore ndetdella consulenza, la quale implica anche che i
consulenti genetisti e i medici devono permettémdedidere ai loro pazienti di sottoporsi 0 menteat.

4% Tra i pareri che sostengono tale valore neutralla @onsulenza genetica c'¢, ad es., quello detiw
Nazionale per la Bioetica, che afferma nel suoartTale consulenza genetica richiede competeeaeito-
scientifiche, etiche e psicologiche, rivolte, da lato, a permettere scelte libere e responsabilioddei
potenziali fruitori e, dall'altro, a garantire, cbimparzialita dell'informazione, la non diretti@ida parte del
consulente” Cfr. in Comitato Nazionale per la Bioa&t Orientamenti bioetici per i test genetici: 19
novembre 1999Presidenza del Consiglio dei Ministri, Dipartinemper I'informazione e I'editoria, Roma
2000.

Contrariamente alcuni autori come Arthur Caplaticano una posizione a sostegno di non indirizzlare
counseling genetico, proponendo che una posizioeatfale” in esso non € sinonimo necessariamente di
moralita. Cfr. in Caplan, A. L. (1993) “Neutralifig not morality: the ethics of genetics counselingi’
Aa.Vv., Prescribing our Future(a cura di Bartels, D.M. et all), Aldine De Gragt New York 1993, pp.
149-165

47| a proposta di Buchanan realizza una critica defla-directiveness chiamando tale pra$ke Personal
Service Model(Modello dei servizi personali). Buchanan descriaée modello nel modo seguente:
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genetico. Secondo il nostro parere, tale tentativgvalutazione coincide con il centro
della proposta di Rhodes: ovvero che un falso dtmat autonomi&’? sostiene un falso
utilizzo della neutralita della consulenza genetieguesto proposito Rhodes dichiara:

“Malintesi sulla natura e forza morale dell’autorianmanno portato alcuni nella
comunita di genetisti a conclusioni false rispedtlignoranza genetica. Un tale
errore ha condotto a posizioni estreme per quaigoarda il non-directive
counseling*"®

Rhodes — come Vazquez — fa dipendere I'autononli@sere informati. Secondo il loro
parere non c'e diritto all'ignoranza genetica, aov@on c’e il diritto di non sapere la
propria condizione genetica. In tale modo, considerla possibilita dell’ignoranza
genetica conduce soltanto a posizioni estreme rettestiano i doveri e le responsabilita
della conoscenza che deriva dai test genetici.aRof un errore — secondo i critici del
valore neutrale della consulenza genetica — éraffer che tale neutralita costituisce un
modo di rispettare I'autonomia del paziente. Inyeszondo tale impostazione critica, “la
neutralita nella consulenza onora soltanto I'autoiaodi coloro che sono in condizioni di
esercitare delle scelte per quanto riguarda ghrugnti genetici, e non di tutti quelli che
possono essere influenzati negativamente da &$sdale sarebbe la miopia della
consulenza genetica che rispetta il valore dell#rabta, e i casi piu eclatanti sono, per

I'appunto quelli relativi ai danni da procreaziartee coinvolgono i futuri discendenti.

Rhodes é molto esplicita per quanto riguarda lalitaldel diritto di non sapere la propria

a"> Se & pur vero

condizione genetica, e afferma: “non c’e il diritffignoranza genetic
che il testo della Rhodes dichiara d’essere lontiatla realizzazione di prescrizioni di una
politica o delle direttive per gli addetti abunselinggenetic6’® le conseguenze del suo
ragionamento non lo sono altrettanto:

“Queste conclusioni [non c’e diritto all'ignoranzgenetica e il fattore sociale e i
lacci familiari contano] hanno ovvie e convinceimiplicazioni per quelli individui

“Recoiling from the public health model that dontith the eugenics movement, and especially from the
vertical disease metaphor, they publicly endorse wiew that genetic test and interventions are imp
services offered to individuals — goods for prived@sumption — to be accepted or refused as ingilédsee
fit. This way of conceiving of genetic interventotakes them out of the public domain, relegativent to
the sphere of private choice. Advocates of thegraisservice model proclaim that the fundamentalevan
which it rest in individual autonomy” Cfr. in Buchan, A., et al.op. cit, p. 12

72 Rhodes sostiene a tale propositb:have no right to remain ignorant. From the reétign of my own
autonomy, | have a duty to be informed. | haveigbtrto remain ignorant” Cfr. in Rhodes, Rp. cit, p. 18

47 |bidem p. 26

474 Cfr. in Buchanan, A. et alap. cit, p. 13

47> Cfr. in Rhodes, Rop. cit, p. 25

“4’®pid, p. 26 Si veda nota a pié di pagina n° 378 di queapitolo
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che abbiano delle ragioni per la considerazionesédeiizi genetici. Lo sono inoltre
per i genetisti e per coloro che praticano il caling genetico. In esse vengono
presentate delle buone ragioni per tener contmdivisione di cosa sarebbe giusto
scegliere per i loro pazienti e clienti. Comunglue,bisogno di mettere in guardia
che la mia linea di ragionamento non va cosi lomt@ oltrepassare il monito, ben
regolato della comunita di genetisti, di non diceare il counseling. Una vivida
immaginazione ci permette di vedere che malgradargomenti contro il diritto
all'ignoranza genetica, in alcuni casi inusuali yessona razionale potrebbe avere
delle buone ragioni per realizzare una opzionerdavffa riferimento al scegliere di
non sapere]. Oltre a questo, noi sappiamo cherlegmn é idealmente razionale e
che fatti psicologicamente circostanziali potrebbefare una differenza
significativa. Inoltre, le conseguenze generalladebnservazione di una politica di
un counseling genetico neutrale potrebbero svautda alternativa di
incoraggiamento di far entrare le persone nelleostgrzioni della consulenza
genetica®’’

Rhodes non attacca, in modo diretto, la non duitidella consulenza genetica, tuttavia
proponendo un giudizio negativo contro il dirittd lon sapere dei pazienti, critica
implicitamente il dovere corrispettivo che hanransulenti genetici di rispettare il diritto

di non sapere e di restare nei termini della “ninettivita” nella consulenza. Rhodes
contestando uno dei termini della diade diritto-el@vmette in crisi anche l'altro, senza la
realizzazione di un attacco diretto ad uno dei sagi che contraddistinguono la
consulenza genetica odierna. Nel suo ragionamegtajuesto invito: se i medici e i

consulenti tengono conto che non esiste un diditmon sapere la propria condizione
genetica, allora dovranno agire di conseguenzacando ai loro pazienti il biasimo

morale che c’é nella scelta di non voler sajfétea posizione di Vazquez, come quella di
Rhodes, si alinea in tale modo con la critica daljenetica liberale al valore dato

all'autonomia all'interno della consulenza genetica

Riguardo al caso di Harriette possiamo fare almsservazioni. Ribadiamo che la nostra

critica, innanzitutto, e rivolta all’'utilizzo dellamozione di danno da procreazione nel

prospettare — falsamente — un dovere di conosaqypria condizione genetica. La nostra

47" |vi, pp. 25-26

"8 Tale & la conclusione di Rhodes, secondo la goalenche una importante implicazione: “Mentre la
comunita di genetisti merita un elogio per i loforsi concertati nell’affrontare le questioni etechollevate
dalla loro nuova tecnologia, hanno bisogno anchesdiere avvertiti. L'Etica si basa sull’analogizswe
esempi, e quindi richiede un'attenta argomentazéong'attenta analisi che si trasforma in un afteiso di
termini tecnici. A ogni passo & facile inciamparglieerrori sono facilmente aggravati. E facile gamgere
una conclusione sbagliata quando ci si avvia corinopportuna analogia, I'uso improprio di un terenin
tecnico, o si sostiene di aver fornito un’analic& senza capire che cosa € coinvolto. Malintesada
natura e la forza morale dell’autonomia hanno por@cuni della comunita di genetisti ad una falsa
conclusione circa l'ignoranza genetidaf, p. 26

198



analisi non comporta, pero, in modo parallelo I'agti@re che non ci possano essere delle
situazioni o condizioni di vita non auspicabili peuturi figli. L'esistenza di un desiderio
di non essere malati non viene messo in discussiogeesta sede. Tale desiderio possiede
un valore che occorre, comungue, sia valutato @esgio nel contesto d'altri valori in
gioco, come ad es. la vita di colui che nascerderAfare che la malattia diminuisce o
toglie il valore della vita umana, solitamente,ngesupportato da opinioni utilitaristiche
con scarsa plausibilita. Per tale ragione, secahdostro parere, il falso argomento di
porre fine, preventivamente, all'esistenza di umb@mo perché sara malato non si applica

in nessun caso.

La considerazione di tale bilancio di valori (illeee che ha il vivere sani e quello di
vivere) e opportuno che venga valutata caso per, pasché non € possibile stabilire delle
politiche generali. Teniamo conto di due fattotied’individuo umano non ¢ la vita e se
esista davvero la possibilita che la sofferenzdglibre o la malattia possano essere pensate
senza tener conto della vita stessa. In modo tade & nostro avviso, non €& possibile
considerare la salute un valore superiore allasté#asa, poiché la possibilita di vivere sani
o malati dipende per l'appunto dal vivere. Tuttavikattenta valutazione delle
caratteristiche della malattia possono offrire alcwriteri al consiglio dato nella
consulenza genetica. Quando, ad es., i genitogpettici hanno essi stessi la malattia, la
loro opinione é rilevante sulla possibilita di wigecon essa. Parimenti, secondo la nostra
opinione, ci possono essere delle ragioni non galdad es., il criterio del danno da
procreazione — a sostegno di un certo tipo di gtinsthe afferma I'immoralita dell'avere
figli e che scoraggia, sotto tale premessa, laiptiss di averli, soprattutto nel caso di
malattie come la Tay-Sachs. Secondo il nostro pargrpud giungere ad un consiglio
medico simile utilizzando un criterio diverso: doetella prudenza. Secondo il nostro
punto di vista & possibile consigliare, in casiiBienquello di Harriette, di evitare di avere
figli con tale criterio. Nel caso in cui da talensiglio sorgesse la decisione di non
procreare, questa sollevera a sua volta altre ignéstad es. mettera in risalto la
motivazione per cui la coppia sta insieme. Un amgwm che — utilizzando i criteri
utilitaristici della teoria della We del danno da procreazione — si riesce a casterso,
poiché non coglie la collocazione che ha, da untguin vista etico e antropologico, il

ruolo della riproduzione umana all’interno del ragdp di coppia.
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Dopo che sia stata offerta un’informazione esaasthe contenga, ad es., le caratteristiche
della malattia, i problemi che pone, qual ¢ il liwedi progresso attuale della medicina
nell’offrire dei trattamenti effettivi, la considezione di altri elementi circostanziali che
ragionevolmente possano essere tenuti conto, e do@csia stato dato un consiglio di
prudenza e che in seguito ad una deliberaziona defppia ci possa essere una decisione
di tentare il raggiungimento di una gravidanza,Sid@riamo sia inaccettabile un elemento
di biasimo morale sia che decidano di iniziare, mime che decidano contrariamente.
Siamo dell'idea che la patologia non é voluta némiodo diretto né indiretto, né che i
genitori siano o possano essere colpevoli. Valdaadche che tale informazione puo
permetter loro di supporre delle probabilita chéoib futuro figlio — specificamente nel
caso in cui acquisisca il gene in dominanza reeassi sviluppera la malattia con le
conseguenze cliniche ed esistenziali che solitaengsrnporta, si puo supporre un interesse
reale nell'adottare delle misure che possano evitale situazione in accordo con una
prassi moralmente lecita. E opportuno, inoltre,siderare che la decisione di avere figli fa
parte di un progetto di vita che poco ha a che tare criteri zoo-tecnici. Il tener conto
soltanto di criteri che leggono il discorso genemnelle categorie di causa-effetto, come
fa la proposta di Vazquez e Rhodes, elimina la spmita che c’é nella procreazione. Di
fatto, il futuro figlio non e il prodotto della lordecisione e con ogni individuo umano
viene introdotto umovumnel mondo. In tale senso e possibile affermarel@h@oposta
dellawl non coglie nel segno la specificita della genereiumana. Collocare, dunque, la
scelta in un contesto antropologico piu apertoesanche a considerare quanto la coppia é
veramente disposta a investire nel suo progettovitdi. In tale progetto i genitori
diverranno custodi di taleovum La sfida e, dunque, a nostro avviso, sul segugiaieo:

se saranno in grado di affrontare con le loro sedale custodia, in modo tale che non sia
possibile impiegare un uso riduttivo della respaiiga genitorialé”®, che coincide con il

prendersi cura del figlio.

Realizzato questo percorso attraverso gli argompraposti, possiamo trarre alcune
conclusioni preliminari di questo paragrafo. A mosavviso, la posizione di Vazquez e
Rhodes portata alle sue conseguenze mette inoridalte implicazioni che, secondo |l

nostro parere, risultano inaccettabili:

4" LLa proposta di Vazquez e Rhodes, a nostro avirisiste su un tipo di responsabilita che & implitabi
per atti accaduti. Una responsabikté&post-factam contrattuale non rispecchia, a nostro avvisajfamica
della responsabilita nei rapporti piu intimi: trargtori e figli, i legami d’amicizia o quelli d'ame. Non solo
per la falsa piega “morale”, ma perché non rispoedalle caratteristiche dell’atto generativo umano.
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1) non solo non e possibile “non sapere” la propriandizione genetica, quando e
coinvolto un terzo, ma e doveroso conoscerla, coelecaso delle alte responsabilita
manageriali c’e I'obbligo, attribuito al ruolo, dapere. La condizione d’ignoranza voluta é
colpevole. Rimanendo nella logica secondo cui wed®ha un corrispettivo diritto, allora
al dovere di sapere la propria condizione gendliegpaierebbe il diritto di esigere questa
conoscenza da un altro. Inoltre, un individuo, Beado di non voler sapere,
collocherebbe un altro in una condizione di svagitagp di danno e questo rende
imputabili;

2) se c'e il diritto di esigere da un altro quesapere e, dunque, il rispetto del medesimo,
cio vorrebbe dire che c’e anche il dovere di praceit'informazione genetica, ovvero che
c’é un obbligo di sottoposizione ai test se quatcumol far valere tale diritto;

3) se questi presupposti fossero ragionevolmentaissibili, allora non sarebbe possibile
soffermarsi al dovere di sapere. L'elemento dowerasn si esaurirebbe nella
appropriazione conoscitiva della condizione gemetiodividuale, ma imporrebbe la
realizzazione delle scelte, in alcuni casi “riprtithe”, per evitare di «danneggiare» un
altro;

4) I'ipotesi di tale conoscenza doverosa e la ppilgsi di danneggiare un terzo potrebbero
costituire, seguendo la logica della proposta ambi, degli argomenti a favore della

realizzazione di un intervento normativo statale.

Con questi elementi possiamo affermare che i ctinoah cui gli autori presi in esame
tematizzano il problema delle responsabilitd vewso terzo, per quanto riguarda la
conoscenza di una informazione proveniente da singenetico, non aiutano all’'ulteriore
comprensione del dibattito e nemmeno alla ultercan@prensione esistenziale legata alle
malattie di origine genetica. Un trattamento cotuedé di tale tipo pud portare, come
abbiamo sollevato, a delle conclusioni paradosdatendo del portatore di geni, che
codificano I'espressione di una malattia, un préswolpevole (in certe circostanze), e di
un futuro e ipotetico malato una vittima potenzidédla negligenza, producendo cosi una

non necessaria distorsione nell’orizzonte genevatmano.
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Conclusioni

1. Conseguenze dell’origine politica della preocaripne bioetica: un’analisi scentrata

Obiettare ai nostri autori che la loro risposta gjlestione d’interesse bioetico posta dalle
odierne tecnologie dei test genetici € scentralia f@o analisi, si riconduce alle ragioni
da noi proposte finora. In modo sintetico & possiboncludere che l'origine stessa della
preoccupazione €& politica, sostenuta dalla conpoezi@che la bioetica riguarda
principalmente lo sviluppo della societa democeati@vvero il custodire e proteggere la
liberta di espressione del singolo. Secondo guestiini, tale proposta si distanzia da un
pensiero bioetico che “tenta un livello di chiatdzione e di valutazione morale dello
specifico contenuto pratico e teorico introdottdlelaecnoscienzé®®. Il loro esame, a
nostro avviso, manifesta uno slittamento versoralcancetti che riguardando la giustizia
e questo fa si che sia perso di vista “il filtroncoui le scienze sperimentali pensano e
governano i fenomeni della vit&™. La nostra affermazione si sostiene non per lineg
che i nostri autori prendano in considerazionerdlbpema di giustizia sociale al riguardo
della mancanza di parita nell’accesso alle tecnitftBagnosi prenatale e ai test genetici in
genere, bensi nel fatto che nelle loro tesi nam leeéita di applicazione (dal punto di vista
bioetico) della tecnica e quello che comporta peamho I'elemento messo a tema, ma per

I'appunto la questione di giustizia e di equita.

Per quanto riguarda il metodo di approccio attrewer casi paradigmatici, € possibile
affermare che, sebbene sia un metodo raffinatogdfaentazione, esso si manifesta
ambiguo per tre motivi. Il primo motivo riguarda laresentazione stessa dei casi
paradigmatici come casi o fatti reali. Questo fah® essi siano costrutti di un fatto — con
una trama particolare, una storia con nessi atitefgpiuttosto che fatti veri e propri. Il
secondo e relativo alla funzione retorica che gaksio. Nella modalita con cui si presenta
un argomento in ambito bioetico non & da sottoeatuta tendenza alla persuasione su chi
ipoteticamente ascolta. In tale senso, i casi pgmaatici sono molto persuasivi; tuttavia, la
considerazione della validita dei ragionamenti phssono essere svolti prendendoli come
spunto, rimane necessaria. Il terzo elemento egatb al valore normativo derivato dalla
loro considerazione. Le conclusioni errate propodt nostri autori, prospettate
dall'analisi dei casi paradigmatici, si propongaran un carattere di normativita, con un

480 Cfr. in Pessina, Agp. cit, p. 41
81 bidem p. 42
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punto di partenza che e premessa inizialmente eadper il raggiungimento di un
consenso. Tuttavia, a nostro avviso, normativiteoasenso non sono da considerare
sinonimi. Tale modalita d’approccio costituisce oretodo consono ad una bioetica

concepita come «dialogo democratico», ma come roetddorviante.

La nozione di bioetica che sostengono come «diattgynocratico» denota un consenso
che vive alla luce delle ragioni ritenute ragionewente accettate da tutti; tuttavia, lo
scopo di raggiungere un consenso per quanto riguarioetica comporta due problemi
teorici. Il primo é relativo all’eliminazione debnoflitto speculativo tra le diverse posizioni
teoriche. Tale scopo puo risultare lodevole coraguardo, malgrado cio ribadiamo che
non e possibile eludere la questione dellindagsodla validita degli argomenti che
sostengono le tesi in conflitto. In altri termini,deve essere un nesso epistemologico fra
guello considerato ragionevole e quello ritenutaatmente valido. Il secondo é relativo
alla funzione consensuale data alla disciplina.sSfiusecondo problema, a parere nostro,
una conseguenza del privilegiare il consenso cooopcs della riflessione bioetica.
Seguendo tali termini, la bioetica non sarebbermpigrado di distinguere tradtcettazione

di una certa circostanza posta dalle tecnosciefaegsaccettabilitada un punto di vista

razionale.

Inoltre, a nostro avviso, € da rivalutare l'impoa data nelle loro analisi alle
caratteristiche del contesto sociale latinoamedcdinsovradimensionamento di esso puo
portare ad errori nell'analisi dei problemi bioétiE possibile affermare che l'insistenza
sul valore dell'analisi, dato al contesto sociade,valida soltanto in modo parziale.
L’utilizzo di criteri localistici nella soluzione el problemi bioetici contraddice, da una
parte, l'universalita dell'impatto delle odiernect®logie e, dall’altra, la validita delle
ragioni che supportano una norma che voglia eseg@a dell’agire in materia. In tale
senso, non e valida l'insistenza dei nostri autariece, risulta valida nel senso che, ad es.
relativamente ad una situazione di poverta, letmarstiche di una malattia possono
acquisire elementi di diversita rispetto ad uncattontesto ritenuto con piu risorse. Quindi,
e ragionevole la considerazione delle circostanaghg I'esame scrupoloso di tali
caratteristiche ricolloca quel dato evento biologio uno stato di cose, cosicché le
caratteristiche delle malattie possono dare unandoparticolare ad un problema. Il
contenuto e il carattere globale della domandaegalh dall'impiego delle tecnoscienze

non puo, pero, essere perso di vista.
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In questi autori latinoamericani il seguire I'impazaione della genetica liberale ha portato
ad elaborare il problema introdotto dalle tecnichediagnosi genetica nei termini che
interessano una «societa giusta». Tale elaborapmesippone che i problemi bioetici si
sviluppino in societa pluralistiche, nelle qualinnc’e accordo sulla concezione di bene.
Secondo il nostro parere, linfluenza liberale inuegto gruppo d’intellettuali

latinoamericani penetra le categorie in cui vierengata la problematica delle scelte
riproduttive e dei test diagnostici genetici. | moswtori pretendono con la nozione di
danno da procreazione nella realizzazione dellisinailbetica di aver raggiunto un criterio

di oggettivita che limita e puo regolare in modaggo i rapporti umani. Di fatto, la loro

proposta costituisce un tentativo di delimitardileensioni della generazione umana con il

criterio del danno da procreazione.

Un punto da sottolineare nella proposta dei noatriori € l'auto-contraddittorieta
dell’eugenetica liberale, per quanto riguarda dloudi neutralita assegnato allo Stato nelle
scelte riproduttive dei cittadini. Tale irragionéezza sussiste nel principio liberale della
non intromissione statale nelllambito privato dditaclini, se non e sufficientemente
giustificata. Una «neutralita» dello stato per goaiguarda le scelte riproduttive, quando
c’é la possibilita di trasmissione di una malatienetica grave, a livello teorico non é
possibile, se questa viene considerata nei tercoimcettuali di un danno da procreazione.
L’intervento statale non solo sarebbe giustifioaloia doveroso con la presenza — o il con
il sospetto del rischio — di un danno ad un tendell’eugenetica liberale e possibile
individuare questi due elementi in conflitto: leeke dei singoli in materia riproduttiva e
l'intrusione della societa in questo ambito privatoon il giustificato bisogno di

regolamentarle da parte dello stato.

Luna, Manterola e Vazquez, a parere nostro, sostengn modello d’intervento genetico
incentrato sulla scelta personalBefsonal Choice Modglper garantire che la loro
proposta non possa essere identificata come eucgenetpplicazione di questo modello
assicurerebbe che, con la mancata intrusione estdtalscelte in genetica non possano
avere un contenuto eugenetico perché sono stdiezeda attraverso la scelta personale,
effettuando, in questo modo, un fittizio passadggionale da un’eugenetica totalitaria ad
una liberale. Tuttavia, 'assenza di un intervestatale, in certi tipi di pratiche che

comportino il biasimo morale della riproduzione s@ggetti portatori di un gene o che
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considerino una vita in condizioni di malattia cofiregiusta o sbagliata”, non & garanzia
che tale prassi non sia eugenetica. La loro prapeda controparte del tentativo che ha
un’intenzione di miglioramento genetico attraversterventi di tipo negativo mirati a
limitare la scelta riproduttiva. Riguardo tale @nto di miglioramento citiamo Habermas:
“la selezione intenzionale & guidata dal giudizidies qualita di un essere umano e dal
desiderio di un’ottimizzazione genetica. Quandoanairscegliere I'essere vivente piu sano,
I'azione si lascia guidare dallo stesso atteggidmeln una prassi eugenetic&” In tale
senso, quello che prospetta una prassi come euggenen € tanto la forma in cui essa si
esprime, ad es. attraverso lintervento stataléseagito di una “scelta libera”, quanto il
suo contenuto discriminatorio e limitativo dell’anbmia relativo al “possesso” di una

peculiare condizione genetica di alcuni cittadispetto ad altri.

2. Annotazioni contenutistiche. Wrongful life: witg per 'eugenetica liberale

Dopo aver formulato alcune osservazioni sulla mtadi approccio al problema utilizzata
dai nostri autori, € fondamentale proporre alcusseovazioni rispetto ai contenuti della
loro proposta. Secondo il nostro pareraytangful lifenon puo essere semplicisticamente
classificata come una proposta liberale. Contraigm sosteniamo che istituisce un
importante tentativo di teorizzare — ingiustificaente — sia un vincolo morale all’agire
dei soggetti in ambito privato, com’e la riproduzéy che un criterio — ingiustificato anche
esso — per il controllo sociale del soggetto daepdello Stato. Una tale tesi difficilmente
potra essere classificata come liberale. Cio n@ambst € necessario precisare che con la
wrongful life non si propone, in modo categorico, un limite al@oduzione individuale, a
meno che non acquisisca valore legale. In taleosdagroposta di Stuart Mill che fa da
sfondo teorico allavrongful life € congeniale all’eugenetica liberale. Questo perch
presupposti di Mill - il principio di evitare un dao come limite all’agire, quello relativo
alla non-neutralita statale in materia riprodutteval criterio neo-utilitaristico della non
introduzione di sofferenza non necessaria nel mehdono compatibili a un’eugenetica
che poggia sulldPersonal Choice Modglattraverso interventi di tipo negativo e non
migliorativi o di tipo perfettivo.

A parere nostro, i sostenitori deNerongful life effettuano una lettura parziale dei dati

provenienti dalla diagnosi genetica. La parziaitamanifesta nell'idea che sostengono

82 Cfr. in Habermas, Jap. cit, p. 96
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relativa all’essere destinati ad una vita stragattna idea che poggia — falsamente —,
secondo loro, nei problemi collegati ad una coazitiinie genetica che lascia prevedere una
vita inadeguata e insoddisfacente. A nostro avvi@onatura predittiva della diagnosi

genetica non ¢ in grado di sostenere in pienortedpinioni al riguardo.

Il motivo della non introduzione di sofferenza iitleitnel mondo, per cui € immorale
'azione dei genitori prospettici, non e valido atto meno pud essere considerato
prescrittivo. Tale ragione manca di validita, pércton e possibile introdurre la sofferenza
nel mondo. La sofferenzaé un ente astratto, ma ci sono individui che reofd o
individui sani che potranno soffrire, 0 meglio essiste finché (e in quanto) ci sono
uomini che soffrono. Inoltre, un’indicazione defjiee come «non introduzione nel mondo
di sofferenza non necessaria» di per sé e ambigla.ambiguita sussiste poiché, da una
parte, considera il mondo in modo irrealistico comme «serbatoio di sofferenze»,
dall'altra, il non cagionare una sofferenza a quiatcnon pud comportare o coincidere con
I'eliminazione di questo qualcuno, perché la “cdiaeéone della sofferenza” non puo
implicare I'eliminazione di chi soffre o piu spdacdmente di chi potra soffrire. Non é
possibile — facciamo notare — la cancellazioneadeth di qualcuno, per I'ipotetico motivo
che questo soffrira in futuro. Questo non potraeessvalidamente considerato una
eliminazione preventiva della sofferenza. Se, diaarente, con questo asserto si intende
non introdurre uomini malati perché soffrirannoggio € altrettanto problematico. A cio
contestiamo che € necessario realizzare una dastmzra il dovere di tentare di eliminare
una malattia dall’eliminazione di uomini malati. i@&ideriamo, inoltre, che la
responsabilita dei genitori non puo essere cirétta@d una prevenzione della sofferenza,
se si trovano nel dilemma di portare all’esistenaa che soffrira, ma deve estendersi alla

custodia dell’esistenza del figlio proprio percofferente.

Un altro importante fattore conclusivo € relativi¥ircapacita della proposta della

wrongful life, da un punto di vista neo-utilitaristico, nel swire a conciliare il «criterio

della felicita generale» o, piu precisamente, guetlella minor quantita di sofferenza per
tutti» con il «rispetto dell’autonomia individualeQuesto perché la produzione di una
minor quantita di sofferenza nel mondo si realiebbe, per I'appunto, a discapito
dell’autonomia individuale. L'unico modo di non iatlurre sofferenza inutile nel mondo
attraverso la generazione € una restrizione dédireamia nelle scelte riproduttive. Tale

restrizione potrebbe essere realizzata soltantavatiso un ipotetico intervento statale.

206



A nostro avviso, il motivo di non introduzione differenza inutile sposta la questione
generativa dal piano privato al piano pubblicomnodo ingiustificato. Questo perché, di
fatto, € la modalita di concretizzare il biasimorale: le azioni dei genitori prospettici
acquisiscono un rilievo diverso con il criteriordin introduzione di sofferenza e, in questo
modo, il loro agire e biasimabile. D’altra part¢alslire un rilievo penale valido per le

cause di danno da procreazione e possibile sohvatso tale spostamento.

Consideriamo che i criteri proposti dallaongful life per determinare la validita di una
vita non sono accettabili. Innanzitutto perché prggono che la vita (I'esistenza) sia in un
qualche modo misurabile, ma una tale affermaziopeoblematica. In seconda istanza, i
criteri proposti dai nostri autori si dimostranasurfficienti da un punto di vista teorico nella
realizzazione di una tale misurazione. A nostroswisulta possibile affermare che tale
proposta € una metafora ingiustificata, inizialneeperché il soggetto non c’€ (o non ci
sara), quindi non si puo dire che starebbe meglino ci fosse. Tale tesi €, sotto un certo
punto di vista, inesprimibile nel senso che norosspbile affermare un qualche valore del
non-essere. Un tale elemento €, inoltre, insosteniiediante il confronto comparativo tra
I'esistenza e la non esistenza. Oltre a cio, npassibile considerare la non esistenza come
una condizione, soltanto perché le condizioni satgbuti di un soggetto che li possiede.
Un bilancio della vita contiene il presupposto dialemento di unita o di totalita per poter
essere giudicato. Tale totalita non puo essereargeltanto tenendo conto di elementi che
la costituiscono in modo parziale, ma che a suséavobn la esauriscono. Gli elementi
proposti per un “bilancio dell’esistenza”, ovvetacomputo delle soddisfazioni contro le
frustrazioni, possono essere ritenuti come «stafjsttivi». La «prospettiva interiore» € da
considerare soltanto come elemento integrativo ridi totalita che e l'esistenza di un
soggetto. L'esistenza, in questo senso, in quanittciclerebbe con il soggetto stesso, non
€ un possesso, nel senso in cui normalmente dicdinppssedere qualcosa come un

oggetto qualsiasi.

2.1 Immanenza eugenetica del criterio del dannprdareazione

Riteniamo, inoltre, che il principio di evitare widanno da procreazione» sia un criterio
eugenetico nel senso che riterrebbe moralmenterasiviterventi genetici negativi. Il

danno da procreazione €& un criterio che giustifioananita, in modo individuale o
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collettivo, ad interferire sulla liberta d’azione dhiunque (in particolare sulle scelte
riproduttive o nell'obbligo di conoscere la propgandizione genetica), anche se come
viene enunciato sarebbe soltanto al fine di pragesig Tuttavia, tale giustificativo di
protezione — inteso come prevenzione — € ambiguestQ perché supporrebbe e, di fatto,
farebbe delle malattie d’origine genetica una daestdi sanita pubblica, come sono le
malattie infettive-contagiose, in cui la preoccupag nel contenere la propagazione e
giustificata. Il danno da procreazione si configuiafine, come una restrizione
ingiustificata dellautonomia individuale. | criierper identificare un danno da
procreazione si dimostrano insufficienti per I'imidiuazione di un danneggiamento e di un
danno. Dunque, se non esiste, in modo plausibileneletfinito, il criterio stesso che
determina un limite alla scelta, allora un qualstastativo di restrizione in tale senso

risulta ingiustificato.

A nostro awviso, l'utilizzo della nozione di «danda procreazione» seguendo I'analogia
di ragionamento giuridico svolge una doppia funeionnadescrittivadi una condizione
patologica ed esistenziale e un’ali@mativag intesa come il principio che pone un limite
all'agire nelle scelte riproduttive dei cittadiriRiteniamo sia inadeguato ed errato tale
criterio per descrivere e “normare” il rapporto geativo. Riteniamo che il raggiungimento
di un criterio razionale — accettabile da tuttief [a realizzazione del dialogo democratico
sulla «societa giusta» sia un fatto presunto. iv@ere ad una tale oggettivita e tutt’altro
che accettabile. L’analogia di ragionamento giwadinsita nella nozione di danno da
procreazione influenza le categorie in cui vierabetato il problema posto dalle tecniche
diagnostiche genetiche. Seguendo una tale lodidanno diventa una unita di misura che
rende la generazione o certe azioni ad essa ctdlegsurabili, valutabili o qualificabili

moralmente.

Consideriamo, inoltre, che la nozione di danno dacngazione presenta dei problemi
teorici che la rendono non plausibile. Essa impiaga definizione di danno molto ampia e
vaga che tende ad allargare ingiustificatamenteolsone stessa. Essa manifesta anche
un’insufficienza di criteri per determinare un daggiamento e un danno, e utilizza criteri
identificativi sconnessi tra di loro. A nostro aswj nei supposti danni da procreazione, Si
parla di danno in modo improprio, ovvero non perith@mbino stia peggio di prima, ma
perché si parte in modo errato dalla supposta exalehe c’é una privazione. Secondo |l

nostro parere, pero, la privazione deve essersamten come constatazione di una assenza

208



(ad es. menomazioni fisiche o sintomi che comportdolore), ma come deprivazione,
ovvero un’agire che provoca la perdita rispettauad condizione iniziale. Rimarchiamo, a
questo proposito, che le caratteristiche manifestaenprivative (come ad es. sono alcuni
sintomi della Malattia di Tay-Sachs e della Sindeodin Lesch-Nyhan) non sono il risultato
di una perdita cagionata rispetto ad una condizpyeeedente, ma sono privative soltanto
e in quanto assenti. La constatazione di tale assen realizza, in modo equivoco,
paragonando un soggetto malato con un altro saggatto, ma con cio non €& possibile
affermare che l'assenza di alcune caratteristicheil prodotto di una deprivazione e,
dunque, il risultato di un danneggiamento. Una tatkizione € errata poiché, ammesso
che sia valido tale paragone, resta ancora fermprablema che l'assenza di tali
caratteristiche o abilita possano essere attribale azioni di qualcun altro e, nello

specifico, dei genitori prospettici.

Oltre alle difficolta per stabilire il danno, sust® un’altra situazione contraddittoria che
presuppone il danno da procreazione. Anche nelipasetico che sia possibile ammettere
la possibilita dell'esistenza del danno da prodmreeze ammettendo che esso sia evitabile
attraverso i risultati provenienti dai test readizz sui genitori prospettici, sorge
un’incoerenza teorica successiva: I'impossibilitadehtificare un ipotetico beneficiario
dall'ipotetico sottoporsi dei genitori prospettial test genetico. Questo perché — nei
particolare casi di danni da procreazione — petasviche il figlio prospettico erediti il
gene della malattia, I'unica possibilita che avelgbquella di non esistere. Il danno che
ipoteticamente si vuole evitare € evitabile sottas¢ il figlio non arriva ad esistere. A
nostro avviso, questa situazione prospetta la rgstemza come un bene di cui il

beneficiario non arrivera a godere, una circostamzariteniamo non plausibile.

Il criterio del danno polemizza di per sé con ihpipio liberale di «neutralita» dello Stato.
Tale criterio costituisce la clausola che considerseende doveroso lintervento statale
all'interno dell’eugenetica liberale. Riteniamo ddia impossibile giustificare un’ingerenza
in un ambito ritenuto da tutti eminentemente povattraverso il criterio del danno da
procreazione, senza essere con ci0 auto-contradditativamente ai principi che

sostengono le posizioni liberal-democratiche. ih@pio milliano di evitare un danno ad

altri fa diventare doveroso l'intervento statalie, ger la punizione, sia per il risarcimento

se il danno si e verificato, sia nella prevenziatieesso. Proponiamo che questa
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contraddizione non viene risolta dai nostri autton le giustificazioni teoriche da loro

proposte.

2.2 La legittimita del diritto di non sapere la gmaa condizione genetica

A nostro awviso, la critica al diritto di non sapecostituisce un’articolazione della
wrongful life In particolare, la proposta di Vazquez costiteisoa risposta pratica e una
derivazione della proposta deild, poiché considera I'utilizzo dell’informazione gdita
come prevenzione di un danno. La funzione prevantivun danno dell'informazione
genetica é controversa. Il principale argomentoa@ sostegno, ovvero che il non sapere
contrasta I'autonomia, e falso per la ragione &agdnomia € la condizione della scelta di
sapere, non del sapere. L’essere autonomi non dipeimettamente dal sapere. A questo
punto si comprende perché & semplicistico congidarae un aumento dell'informazione
relativa ai nostri geni presupponga un incremeettadostra responsabilitd. Tale binomio
risulta da una semplificazione inesatta, perchéséee responsabili non dipende “dal
sapere”, ma dal fare o non fare che ne potrebhgaider Tale fattore € soggetto da una
parte al possibile, dall’altra al moralmente lecltoaltre parole, la loro iniziale premessa e
da considerare approssimativa. Questo perché lariproesponsabilitd € certamente in
relazione con quello che entra nell’orizzonte detfaoscenza, ma non solo, dipende ed e
limitata dalle possibilita concrete e dal limitepratico o morale — del proprio agire.
Dunque, non e possibile in modo unilaterale affeemahe la possibilita d’essere
maggiormente informati ci faccia diventamut courtpiu responsabili. Secondo il nostro
parere, la loro proposta si inserisce all'internarth tendenza che propone una “inflazione
di responsabilitd” con la comparsa dei test genaiiovero la disponibilita tecnologica e

sempre piu collegata al dovere di sottoporsi ad.ess

Il nesso posto da Luna, Manterola e Vazquez| tapere la propria condizione genetica e
I'essere colpevoli, a nostro avviso, non risultiideacome criterio per quanto riguarda il
danno da procreazione e il sapere la propria cabzgenetica. L'essere consapevoli
delle conseguenze dei nostri atti € la condizidreedeve essere soddisfatta per classificare
un’azione come ingiusta e, quindi, il suo agentmeaolpevole. Una logica simile non é
applicabile per il danno da procreazione e nonssipde ritenere che coloro i quali sono al
corrente della condizione di essere, ad es. portditoin gene che se viene trasmesso alla

discendenza comportera la manifestazione sintomaticuna malattia, siano con cio
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colpevoli. Non € nemmeno possibile considerarendigre volutamente tale fatto come
condizione per essere ritenuti biasimabili. Qugstaché riteniamo che, nel modo in cui i
nostri autori prospettano il danno da procreaziows, offrano delle ragioni valide da un

punto di vista teorico.

Infine, ribadiamo la legittimita del diritto di nosapere la propria condizione genetica,
perché consideriamo legittima un’ignoranza deshiérao voluta che possa garantire
'autonomia. Consideriamo sia accettabile un’igmaga con uno scoppro vitam Una
lettura piu realistica dell'ignorare, e che puorave fattezze di un bene, non segue la linea
della cancellazione aprioristica della preoccupagiper I'avvenire, ma quella del tener
conto del necessario collegamento alle “risorsgafittmediante le quali si € in grado di

vivere il presente.

A nostro awviso, ci sono delle valide obiezionicaterio della prevenzione di un danno
basato sulla difesa dellillegittimita del dirittdi non sapere. Esse sono relative alla
problematicita teorica della prevenzione di un aangella generazione seguente o futura:
esiste un’incertezza sulla possibilita, in assatizaevenzione del danno, che esso accada
effettivamente ai futuri figli; c’@ un fattore dileterminatezza nella problematica
assegnazione di una responsabilita morale — intesge imputabilita — per un danno
potenziale ipoteticamente cagionato ai futuri dislsmti; infine, c’€ un’azione
ingiustificata di sovrastare i diritti di individwattuali per conseguire benefici futuri per
individui non ancora esistenti. Un punto conceradatgiustizia tra generazioni — attuali e
future — riguarda i limiti ragionevoli e i sacrificagionevolmente imposti alla generazione
attuale in funzione di un futuro beneficio. Tenenmtmto di tali elementi, € possibile
confermare ulteriormente l'inefficacia teorica ¢dilizzo della nozione di danno da
procreazione per descrivere un evento generatiaosearsa plausibilitd di prospettare un
obbligo di conoscere la propria condizione genetitteaverso la nozione di danno da

procreazione.
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