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L’Europa è in crisi. Crisi finanziaria! Ma forse sta vivendo anche una crisi morale di un’Europa che non ha accettato di riconoscere le sue radici cristiane nei suoi testi fondamentali né tantomeno il cristianesimo dei suoi padri fondatori.

Nel cuore di questa crisi, i valori riconosciuti universali e forza della nostra società, sono minacciati: nessun rispetto per la vita dei più deboli tantomeno per il significato del matrimonio ma anche l’onnipotenza del denaro che ha cancellato ogni traccia del rispetto per l’Uomo.

Se alcuni fondamenti etici della nostra società sono così globalmente messi in discussione, tanto da rischiare la decadenza, è il tema della bioetica, in quanto medici, quello che ci riguarda più da vicino.

La nostra convinzione è che partendo precisamente dalle nostre comuni radici giudaico-cristiane, l’Europa possa aderire a una visione etica condivisa, che valorizzi l’uomo - creato a immagine di Dio - nella sua pienezza.

La scelta dei diversi soggetti qui trattati è stata compiuta da diverse associazioni nazionali e permetterà loro di esprimere ai più alti livelli le loro principali preoccupazioni.

Possa questo Convegno portare un po’ di luce sul nostro lavoro in Italia e nell’Europa intera.
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L'Europe est en crise. Crise financière! Mais aussi crise morale d'une Europe qui semble s'éloigner de ses "racines chrétiennes" et du christianisme des ses pères fondateurs.

Au coeur de cette crise, les valeurs reconnues comme universelles et qui sont la force de notre société sont menacées : non respect de la vie des plus faibles, non respect de la signification du mariage... et aussi toute puissance de l'argent qui tend à s'affranchir du respect de l'Homme. 

La remise en question de certains fondements éthiques majeurs de notre société, ne risque-t-elle pas de rendre celle-ci décadente? L'éthique inclut aussi la bioéthique, et - en tant que médecins - nous sommes directement concernés.

Notre conviction est, qu'en partant précisément de nos racines communes judéo-chétiennes, l'Europe puisse adhérer a une vision éthique partagée, qui amène l'homme - créé à l'image de Dieu - à sa plénitude.

Le choix des sujets traités ici a été fait par les différentes associations nationales, et permettra d'exprimer au mieux leurs préoccupations dominantes. Puisse ce Congrès à Rome être un symbole (le traité de Rome a eu 55 ans cette année), nous aider à apporter à l'Europe le supplément d'âme qui lui manque, et apporter un peu d'éclairage à notre action au sein de celle-ci.
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Europe is in crisis. Financial crisis! But perhaps moral crisis too of a Europe that is not willing to recognize its Christian roots in its basic texts, nor even perhaps the Christianity of its founding fathers.

At the heart of this crisis, values recognized as universal and which are the strength of our society are under threat : no respect for the life of the weakest, nor for the meaning of marriage, while the almighty power of money sheds any vestige of respect for Man.

Some of the ethical foundations of our society are so globally challenged that we face the risk of decadence, and so for us as doctors, the field of bioethics must be of special concern.

Our conviction is that, starting precisely from our common Judeo-Christian roots, Europe could join a shared ethical vision, that would bring humanity - created at the image of God - to its fullness.

The choice of different topics covered here was made by the various national associations, and will enable them to best express their dominant preoccupations. May this Congress bring some light to our work in Italy and in the whole of Europe.
Vincenzo Maria Saraceni,  
 Francois Blin,

Presidente dell’AMCI
Président de la FEAMC
◊

Mercoledì 14 / Mercredi 14 / Wednesday 14
18.00: Board meeting of FEAMC
in Residenza di Ospitalità Protetta, Policlinico Gemelli
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Vincenzo Defilippis, Rudolf Giertler, Christian Brégeon, Ermanno Pavesi, Dirk Pranger,

 Jozef Glasa, Helena Glasova, Istvan Farago, Jasenka Markeljevic, Josef Marek, 

Diogo Cunha e Sà, Kanstantin Balaboshka and his wife, Anna Greziak, 

Bernard Ars, Mgr Valentin Pozaic, Hans Stevens, Francois Blin

◊

Giovedì 15 / Jeudi 15 / Thursday 15
9.00

Assemblee generali FEAMC e AMCI

Assemblées Générales FEAMC et AMCI

FEAMC and AMCI General Assemblies
◊

11.00 : Session 1

Radici e concezione cristiana della bioetica in Europa

Racines et conceptions chrétiennes de la bioéthique en Europe

Christian roots and conception of bioethics in Europe
(Chiara Mantovani, Italia - Paul Deschepper, Belgique)
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Session 1a: Chiara Mantovani, Francesco d'Agostino, Jasenka Markeljevic, Paul Deschepper, Ermanno Pavesi
◊
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Pr. Francesco d'Agostino (Italia)

Professore di Filosofia del diritto e di Teoria generale del diritto, presso l'Università Tor Vergata,

alla Pontificia Università Lateranense, ed in diverse università straniere
Etica laica ed etica cristiana

Ethique séculière, et Ethique chrétienne

Secular ethics and christian ethics
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1. Il problema del corretto rapporto tra etica laica ed etica cristiana si è posto fin dal primo delinearsi della bioetica, che molto è debitrice, sotto tanti profili, alla riflessione teologica, in particolare cattolica. E'  problema ancora in gran parte aspro ed irrisolto. E non potrebbe essere diversamente, dato che ancora aspra ed irrisolta è la ben più generale questione del ruolo della religione nella modernità e della sua legittimazione ad orientare le coscienze in un mondo secolarizzato. Le considerazioni che seguono riflettono sul tema, in una prospettiva, come si potrà vedere, molto limitata.

2. La modernità è dominata da un paradigma di pensiero elaborato inizialmente dall’ illuminismo, e successivamente rimodellato dall’idealismo, dal materialismo storico e dal positivismo. Secondo questo paradigma, la religione rappresenterebbe uno stadio immaturo del pensiero umano a causa del suo approccio sentimentale alla verità, un approccio più forte sì dell’approccio meramente estetico (che avrebbe dalla sua unicamente la dimensione della sensibilità), ma meno forte, meno degno e destinato comunque a cedere di fronte a un diverso, superiore e definitivamente maturo approccio al sapere, quello compiutamente razionale. Razionalità significa, per la c.d. filosofia classica tedesca, filosofia; per il marxismo dialettica; per il positivismo scienza, metodologicamente ed empiricamente garantita.  In sintesi: nella modernità, l’unico pensiero dotato di fondamento autentico –e quindi meritevole di possedere un rilievo pubblico- sarebbe quello che sia in grado di esibire le proprie ragioni e di conseguenza l’unica etica legittima sarebbe quella disposta a riconosce il primato epistemologico del pensiero scientifico e a modellarsi su di esso. Di conseguenza, nella modernità la religione – pensiero intuitivo e metodologicamente disarticolato, oltre che privo di principio di ogni possibilità empirica di verificare i propri asserti - quando non è attivamente perseguitata (il che nel Novecento è accaduto e vistosamente) viene nel migliore dei casi ad acquisire uno statuto sociale sostanzialmente “protetto”: avendo perso ogni legittimità pubblica, essa riesce ad ottenere riconoscimento sociale solo nei limiti in cui accetti di presentarsi come  una delle diverse, numerose dinamiche etiche private interne ad una  società civile, che si riconosce con propria profonda soddisfazione come secolarizzata, cioè pluralistica, tollerante e illuminata.

3. Questo paradigma, pur essendo sociologicamente dominante, in particolare tra gli scienziati, è teoreticamente obsoleto, per diverse convergenti ragioni. E’ obsoleto perché riconosce alla scienza e alla sua pur straordinaria capacità di controllo empirico delle asserzioni un indebito primato cognitivo, ormai revocato in dubbio pressoché universalmente dagli epistemologi più accreditati. E’ obsoleto, perché non riesce a far rientrare nei propri schematismi il fondamento valoriale del sapere umano o –se così si preferisce dire- a integrare quella logica del senso di cui le tradizioni religiose sono sempre stati promotrici e custodi -secondo la perfetta osservazione di Wittgenstein: “Il senso della vita, cioè il senso del mondo, possiamo chiamarlo Dio” (Notebooks, 1914-1916, nota dell’11.6.1916). E’ obsoleto, perché attribuisce inevitabilmente e indebitamente alla società nella sua dimensione pubblica una funzione occulta e insultante di pedagogia sociale nei confronti di quei cittadini che, aderendo ad una confessione religiosa, vengono insistentemente invitati o a privatizzare la loro identità di fede, in quanto non meritevole di riconoscimento pubblico o, per ottenere tale riconoscimento, a tradurre le proprie istanze religiose in un linguaggio secolare (e quindi in qualche modo a tradirle). E’ obsoleta, perché contro ogni evidenza continua a rappresentarsi la religione come fenomeno pre-moderno, senza voler accettare l’obiettivo dato antropologico che vede nella religione una dimensione strutturale –anche se ovviamente storicamente condizionata- dell’auto-interpretazione dell’uomo.

4. E’ necessario pertanto riconoscere che il paradigma della modernità secolarizzata non è più sostenibile e che di fatto siamo entrati in un orizzonte postsecolare, che attiva problemi assolutamente nuovi. Primo tra tutti, quello di riconoscere uno statuto pubblico alla fede religiosa e alle sue ricadute etiche, senza che ciò peraltro attivi dinamiche ottusamente dogmatiche o peggio ancora fondamentalistiche. Per la costruzione di questo orizzonte stanno lavorando i migliori intelletti del nostro tempo, tra i quali è indispensabile citare almeno Jürgen Habermas e quella sua esemplare lezione, tenuta il 14 ottobre 2001 in occasione del conferimento del Friedenpreis des Deutschen Buchhandels ed intitolata non a caso Glauben und Wissen, cioè Fede e Sapere.

5. Secondo Habermas, che parte da una prospettiva cognitiva non religiosa (anche se non la si potrebbe definire religiosamente stonata, unmusikalisch, come quella che Max Weber si autoattribuiva) in una società post-secolare la religione può svolgere molti essenziali compiti di carattere pubblico e giustificare la definizione che di essa ha dato Martin Kriele, denominandola paradossalmente una forza dell’ illuminismo.  In primo luogo ad una cultura secolare come quella nella quale siamo immersi, per la quale è dato acquisito il carattere controverso di ogni dimensione del sapere, la religione offre una straordinaria possibilità di lavoro intellettuale cooperativo, un lavoro cioè che riesce a progredire nella misura in cui si giova dell’integrazione delle prospettive della parte avversa, senza squalificarle aprioristicamente. In secondo luogo, la religione aiuta la cultura secolare a radicare i valori comunitari in una dimensione assiologica non etnica, ma etica, quella per la quale il bene comune indipendentemente da ogni riferimento nazionalistico e da ogni calcolo utilitaristico deve sempre avere un primato sull’interesse dei singoli; essa in particolare aiuta la società secolare a evitare la tentazione prima e il degrado poi dell’individualismo autoreferenziale. E infine essa aiuta la modernità ad evitare quella dialettica dell’ illuminismo che ha inaspettatamente mostrato come l’uso formalmente corretto della ragione possa accompagnarsi alla più spietata barbarie: non basta liquidare la “vecchia credenza” in Dio per liquidare il problema del male e assieme a questo il problema della giustizia. 

6. E’ possibile applicare questa considerazioni alla bioetica? Certamente no, se si appiattisce la bioetica, riducendola alla  giustificazione assiologia dell’unico orizzonte epistemologico ritenuto dotato di senso in una società secolare, cioè quello del sapere scientifico. Ora, è evidente che la scienza va rispettata nella sua autonomia epistemologica e che l’orizzonte della fede non ha alcun titolo per sindacarne le acquisizioni e i progressi. Ma sotto un diverso profilo, il pensiero religioso può aiutare la scienza a sottrarsi al fascino del riduzionismo e a mantenere la consapevolezza dei propri limiti epistemologici. La scienza non può cogliere la totalità; non studia la realtà in generale, ma la affronta sempre e soltanto nella logica parziale del frammento (che verrà denominato, a seconda dei casi, atomo, molecola, cellula, genoma, organo, corpo). Ma l’uomo è a suo modo una totalità, che in quanto totalità sfugge allo sguardo circoscritto dello scienziato. E’ su questo tema, che la religione ha molto da insegnare a tutti noi e alla scienza in particolare. Basti far riferimento a un solo tema, quello,  tipicamente teologico, della creaturalità. Creaturalità  da un punto di vista strettamente empirico è termine che non veicola alcun significato, ma dal punto di vista della logica del senso è estremamente prezioso, perché ci aiuta a tematizzare la distinzione tra il dar forma e vita e il produrre, che la scienza con i suoi strumenti di osservazione non riesce a percepire. Lévinas ha saputo esprimere con incredibile forza questa distinzione attraverso un brano del Talmud babilonese (Synhedrin, 37a): “Ecco l’uomo che conia le monete tutte da uno stesso stampo e ottiene pezzi ciascuno uguale all’altro; ed ecco il Re dei Re, il Santo-che-sia-benedetto, che conia tutti gli uomini a partire dallo stampo di Adamo e nessuno rassomiglia ad un altro. E’ per questo che ciascuno può ben dire: il mondo è stato creato per me!” (Les droits de l’homme et le droits d’autrui, in Indivisibilité des droits de l’homme, Fribourg 1987, p. 37). 

7. La possibilità per ogni uomo di poter dire: il mondo è stato creato per me, è una –e a mio avviso tra le più suggestive- delle formulazioni del principio della dignità umana. Lo schiavo, infatti, è colui che non esiste per sé, ma per il padrone che lo tiene violentemente nella sua soggezione. Dignità è quindi nel suo principio ripudio assoluto della violenza e riconoscimento che ciascun uomo, nella sua singolarità, rappresenta adeguatamente la totalità del genere umano. Ecco perché, ad es.,  la clonazione riproduttiva non può avere intrinsecamente alcuna valenza etica: progettando un individuo clonato come un prodotto e non come una creatura, essa progetta un soggetto chiamato al mondo non per rappresentare la totalità del genere umano, ma unicamente il soggetto che ha deciso di farsi clonare. Ma non illudiamoci: non è possibile elaborare un argomento scientifico, logicamente irresistibile, che dia fondamento a tal modo di pensare. Qui la scienza deve cedere il passo all’etica; e qui l’etica, anche se legittimamente può pretendere di autofondarsi, negando di possedere nella religione la sua fonte, deve pur riconoscere il decisivo apporto di senso che le proviene dal pensiero religioso. Una società post-secolare non è più in grado di nutrire la convinzione, espressa in modo mirabile da Fichte, per la quale la fede in un governo divino del mondo è l’unica condizione di possibilità dell’azione morale (Über der Grund unseres Glaubens an eine göttliche Weltregierung, in “Akademie-Ausgabe”, Bd V, 347-357), ma accetterà con gratitudine l’idea essenzialmente religiosa che un ordine morale del  mondo sia possibile e che sia contestualmente possibile per l’uomo l’esercizio della libertà e l’accettazione della responsabilità. Il che corrisponde perfettamente alla splendida risposta che diede una volta Ernst Bloch a chi lo interrogava sulle sue convinzioni religiose: “Sono ateo, per amor di Dio!”.
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Notes prises par un participant

Pour bien comprendre l'anthropologie et la conception de la personne, les grandes orientations partiront du droit romain et de la philosophie grecque. Les tensions actuelles avec le scientisme, le matérialisme et le relativisme concernent la philosophie du droit et les rapports avec les sciences. La légitimité publique de l'éthique est en tension avec la croyance privée. Le scientisme fonde actuellement l'éthique (ex. en Espagne la politique de M. Zapatero) et la sécularisation. Deux points importants sont à retenir:

• Le modèle de sécularisation: La science rencontre la mise en question épistémologique mais veut la dominer. Ce "modèle" ne prend pas en compte les valeurs de la logique du sens des traditions religieuses, comme par exemple Wittgenstein le conçoit: "Le sens de la vie et du monde, nous pouvons l'appeler Dieu". Ce modèle attribue à la société une fonction de pédagogie sociale qu'il traduit en langage séculier. Il considère la religion comme un principe pré-moderne, donc archaïque. Cette conception de la sécularisation est inacceptable car "la religion est un modèle équivalent aux autres dimensions", et nous ne devons pas nous laisser intimider par cette position.

• Les problèmes nouveaux: 


- Le statut public de la foi religieuse est important à affirmer, sans prétention dogmatique. Cela est bien exprimé dans le dialogue Habermas - Ratzinger sur "Foi et Savoir". Habermas, philosophe venant du marxisme en est arrivé à admettre cette position. La religion a une tâche publique, affirme-t-il dans cet essai. Il faut œuvrer pour l'intégration des perspectives des valeurs, réintégrer la dimension des valeurs humaines. La religion est communautaire et il est nécessaire de s'affirmer contre l'individualisme méthodologique. La logique de la science est inséparable de cette logique, même pour un non-croyant.


- La religion doit respecter la pensée scientifique, mais le chrétien a à fixer son périmètre, car la science évolue et perd la dimension de la totalité. Et, dans la création, tout ce qui existe dans le monde doit être interprété dans la logique du don. Le monde a une valeur intrinsèque et est à respecter. Toute atteinte à la dignité de la personne est une forme de violence faite à un monde que l'homme n'a pas créé.



[image: image11]
Notes taken by a participant

In order to well understand anthropology and concept of the person, the general orientation will start from Roman law and Greek philosophy. The current tensions with scientism, materialism, and relativism, concern the philosophy of law and the relationships with sciences. Public legitimacy of ethics is in tension with the private belief. Scientism currently bases ethics (eg: in Spain, Zapatero's policies) and secularization. Two important points are to remember:

• The model of secularization: Science meets epistemological questioning, but wants to dominate. This "model" does not take into account the values of the logical meaning of religious traditions, as conceived by Wittgenstein : "The meaning of life and of the world, we can call it God." This model gives to the society a function of social pedagogy which it translates into a secular language. It considers religion as a pre-modern - therefore  archaic - principle. This conception of secularism is unacceptable because "religion is an equivalent model to other dimensions", and we must not be intimidated by this position.

• Emerging issues:


- The public status of religious faith is important to affirm, without dogmatic claims. It is well expressed in the dialogue Habermas - Ratzinger on "Faith and Knowledge". Habermas, a philosopher coming from Marxism came to accept this position. Religion has a public function, he says in this essay. We must work to integrate the perspectives of the values, return to the dimension of human values. Religion is a community, and it is necessary to assert it against methodological individualism. The logic of science is inseparable from this logic, even for a non-believer.


- Religion must respect scientific thought, but the Christian has to fix his perimeter, as science evolves and loses the dimension of totality. And in the creation, everything that exists in the world must be interpreted in the logic of gift. The world has intrinsic value and should be respected. Any attack againt the dignity of the person is a form of violence towards a world that man did not create.

◊
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Pr. Jasenka Markeljevic (Croatia)
MD, PhD, Prof. of internal medicine at the University of Zagreb School of Medicine, Delegate of FEAMC to FIAMC
Dignità della vita umana. Prospettive alla luce della Fede e della Scienza

La dignité de la vie humaine. Perspectives à la lumière de la Foi et de la science

The dignity of human life. Prospects in the Light of Faith and Science
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Riassunto
La dignità della vita umana nella luce dell’aura della santità e della bellezza divina è senz’altro un valore che rende liberi di prendere decisioni responsabili ed etiche in tutti gli ambiti dell’attività umana, in particolar modo nelle scienze e nella medicina. Oggi, all’inizio del 21esimo secolo, ci troviamo di fronte alla crisi della fede, della cultura, della coscienza e dei sistemi morali di valori che si riflettono sui vari concetti della dignità della vita umana, dal punto di vista della fede e della scienza. La scienza moderna permette di realizzare idee scientifiche un tempo difficili e che sollevano numerose questioni etiche e morali. Fede e Scienza condividono lo stesso fascino per il mistero della creazione e per il suo creatore. La scienza spiega il "come" e la fede corrisponde al "perché". Proteggere la dignità della vita umana nella luce della fede e della scienza rappresenta una delle sfide più grandi con la quale la nostre civiltà deve confrontarsi,ed è una responsabilità di ogni essere sulla terra nei confronti del futuro. La coscienza dell’essere umano cresce nello spirito dell’espressione autentica della verità assoluta. L’attitudine etica e morale della nostra civiltà influenza direttamente la formazione dei valori proteggendola da tutti gli aspetti dell’esistenza, della dignità della vita umana in armonia con la fede e le realizzazioni scientifiche. 
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Résumé
La dignité de la vie humaine à la lumière de l'aura de la sainteté et de la beauté divine est véritablement une valeur qui rend libre de prendre des décisions responsables et éthiques dans tous les domaines de l'activité humaine, en particulier dans les sciences et la médecine. Aujourd'hui, au début du 21e siècle, nous sommes confrontés à la crise  de foi, de culture, de conscience, et des systèmes moraux de valeurs, qui se reflète sur les différents concepts de la dignité de la vie humaine du point de vue de la foi et de la science. La science moderne permet la réalisation d'idées scientifiques autrefois difficiles, et qui soulèvent de nombreuses questions éthiques et morales. Foi et Science partagent la même fascination pour le mystère de la création et son créateur. La science explique «comment» et la foi correspond à «pourquoi». Protéger la dignité de la vie humaine à la lumière de la foi et de la science est l'un des plus grands défis moraux auxquels est confrontée notre civilisation, et c'est une responsabilité à l'égard de l'avenir de toute vie sur terre. La conscience de l'être humain est formée dans l'esprit de l'expression authentique de la vérité absolue. L'attitude éthique et morale de notre civilisation affecte directement la formation des valeurs en protégeant de tous les aspects de l'existence, la dignité de la vie humaine en harmonie avec la foi et les réalisations scientifiques.
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Summary
Dignity of human life in the light of the aura of sanctity and divine beauty is absolutely a value of freedom of making responsible and ethical decisions in all areas of human activity, especially in science and medicine. Today at the beginning of the 21st century, we are faced with the crisis of faith, culture, consciousness, conscience and moral value system, which is reflected on the different concepts of the dignity of human life from the perspective of faith and science. Modern science allow the realization of previously difficult scientific ideas that raise many ethical and moral questions. Both science and faith share the same fascination with the mystery of creation and its creator: the science explains with "how" and faith corresponds to "why". To protect the dignity of human life in the light of faith and science is one of the biggest moral challenges facing our civilization and it is a responsibility towards the future of all life on earth. Consciousness of human being is formed in the spirit of authentic expression of absolute truth. The ethical and moral attitude of our civilization directly affects the formation of values in protecting all aspects of existence, dignity of human life in consonance with faith and scientific achievements.
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"Man has been given a sublime dignity, based on the intimate bond Which Unites him to his Creator: in man there shines forth a reflection of God himself" (EV 34, Pope John Paul II).
"Only morality in our actions can give beauty and dignity to our lives" ​(A. Einstein)
Dignity of Human Life
Dignity of human life in the light of the aura of sanctity and divine beauty is absolutely a value of freedom of making responsible and ethical decisions in all areas of human activity, especially in science and medicine.

Gospel message of Pope John Paul II and the quoted Albert Einstein’s thought, which marked the 20th century in the Catholic Church and science, unite fundamentally different views of the world, defining the essence of the concept of dignity in terms of faith and science. The life and dignity of human being is a gift, created in the image and likeness of God (Imago Dias) and must be respected and protected at every stage and in every condition. It is sacred from conception to natural death and is beautifully expressed incouncils, encyclicals, and the Catechism. Pope Benedict XVI also affirmed the need to respect the life and dignity of the human person when he spoke at St. Peters Square on February 5, 2006: It is fundamental to foster a correct attitude towards the other: the culture of life is in Fact based on attention to others without any forms of exclusion or discrimination. Every human life, as such, deserves and demands to be always defended and promoted.
An analysis of the idea of dignity from antiquity to modern times has varied and has gradually lost its theological meaning, conditioned by the aristocratic background and status, universal values of Immanuel Kant and by the criteria of democratic majority, "human rights" and "quality of life". Belief that God is the creator of the world and the miracles of life has been suppressed by the rise of modern science and its interpretation by the Enlightenment philosophies of reductionism, materialism, naturalism and trashumanism. The Copernican revolution had diminished human dignity by appearing to dislodge us from the centre of the cosmos, and Darwinian theory by affirming our continuity with the animals. The concept of human dignity has completely changed during the hystory under the influence of Social Darwinism (relativistic morality, humans do not have a unique status, human dignity is relative, some lives are not worth living, survival of the fittest is an ethical principle), influence of Newton’s deterministic spamming of Universe as unthinking machine and Freud's system of psychology that have given further blow to human dignity.

Analysis of the concept of dignity of the human life requires a comprehensive approach that includes an analysis of the religious, cultural and economic characteristics of the society and influences the spiritual climate of the linguistic engineering, media, social and health policy. The dignity of life, particularly affecting the general tendencies in the medicine in the world - the deeply entrenched biomedical approach to health, the financial interests of the big pharmaceutical companies and the rapid development of science that allows the use of new achievements in the field of biotechnology, genetic engineering, nanoscience and transhumanism that is the most dangerous idea in the scientific vision of our future.

Faith and science in contemporary world
Today at the beginning of the 21st century, we are faced with the crisis of global proportions - the moral, spiritual and intellectual, a crisis of faith, culture, consciousness, conscience and value system, which is reflected on the different concepts of the dignity of human life from the perspective of faith and science. The depth of crisis is actively supported by strong cultural, economic and political factors that protect their interests based on materialistic value system, recognizing "the sensitivity and dignity" of economic and social systems, but ignoring "sensitivity" of human beings and threatening the world, the value and dignity of life, especially the most vulnerable periods - prenatal, at birth, during illness, in old age and during disability. The present condition is a consequence of the strong influence of Descartes’ philosophy in shaping Western thought that has separated spiritual from the material, and completely missed the religious dimension of life; humanities are focused on "res cogitas" (spirit-thinking substance), and the Natural Sciences "res extensa" (matter-continuous thing).

Today's the so-called "modern society" is an expression of rational liberalism and Cartesian philosophy that jointly promote the 'illusion' of unlimited power and reach of science in scientific researches. Basic scientific research and applied research constitute a significant expression of this dominion of man over creation. Therefore, they allow the realization of previously difficult scientific ideas and hypotheses that raise many questions about the protection of the dignity of human life and the ethical dimensions of the methodology of scientific research. Why is this happening today? Because in today's civilization, science and medicine are tempted to neglect their inherited ethical dimension, and are converting into those who manipulate life and death, respectively. They interfere with the definition of its beginning and end, experiment with embryos and foetuses, participate in abortions and euthanasia of persons who are infirm, sick or disabled.

In such circumstances, a question about the motive that drives scientists to scientific research is inevitably raised. Is it a desire of knowledge of absolute truth - a truth that is a "reference point" where science and faith or religion meet, or do they see themselves as masters of life, "the makers of" absolute truth? Do they recognize the delicate boundary that separates human benefit from the manipulation with the dignity of human life? How much do they respect religious, cultural and biopolitical features of society in planning, implementing scientific research, but also in application of scientific knowledge? How many are aware of the so-called "cost/benefit" principle, the influence of "linguistic engineering" and ethical relativism, the notion of the dignity of human life in the perspective of the dialogue of faith and science? How far is it possible within the legal framework of individual states and UNESCO, by the adoption of a number of conventions and resolutions, influence on “conscience” formation of people in accordance with the authentic values of life and to eliminate the liberal worldview for the benefit of the dignity of human life? On the other hand, how much is it possible to prevent implementation of technically possible and ethically impermissible research, since it violates fundamental moral values of civilization and dignity of human beings? The understanding of the dignity of human life in the light of faith and science requires a multidisciplinary approach that combines religious, scientific and philosophical knowledge in response to two key questions: first, when does a human life begin, and second, what is the theological, biological, social and legal status of the human embryo? In recent decades, there has been much of the debate about the scientific or biological interpretation of the beginning of life, as the basis for enactment of legislation in some countries in Europe and the world. Namely, the blitz biotechnological advances of today's civilization are significantly reflected in the field of biomedical science, especially genetics, nanotechnology and predictive medicine, called pre-implantation diagnosis and thus the area of assisted reproduction. IVF procedure and the creation of "surplus embryos"  and possibility to designed child opens numerous legal and ethical problems, especially experiments with donated frozen embryos for the purpose of human cloning, research of incurable diseases, the diseases that are in those same states "indications" for euthanasia. Advocates of the so-called "liberalization" are calling on the European trends, particularly on a so-called "gold standard" that implies an absolute, reference truth about the ethical and professional aspects of individual procedures in medicine, defined by the European and international professional associations. It implies a "worldview" on the interpretation of the beginning of life and the status of the human embryo, ignores all the theological, sociological and legal aspects, and in particular biological, scientific criteria, i.e. genetic potential that ensures continuity, autonomy and uniqueness of each human being.

Emphasizing the core values of our civilization and the need to protect the dignity of the person throughout life, we are faced with consonance of ethical relativism with "modern eugenics", the "idea of dignity" with "quality of life, respect for human rights and freedom" with fact thas it is easier to harm each other than to benefit eah other; to kill or to save the life, to injure than to cure.

How to approach the individual absolute truth about our existence-when faced with the crucial problem of our civilization–the crisis of awareness of the sanctity and dignity of every human life. Albert Einstein noted that the crisis of understanding the true values of society reflects the state of mind of people who make up this society. Shaping consciousness in the spirit of an authentic expression of the absolute ethical and moral attitudes of our civilization directly affects the formation of human outer and inner life. Indirectly, the evolution of consciousness in humans affects the expression of an authentic "voice of conscience" or the formation of a harmonious and balanced human society in a spiritual sense, in power relations and material goods. This raises a key question of how important is today the role of the state, profession, worldviews and the legislation, and how important is the role of individuals in the formation of ethical principles and moral standards?

Here we refer to those principles that are based on a historical continuity of ancient Christian tradition of protecting the dignity of human beings.

It is well known that the basic principles and ethical standards of the medical profession were formulated in the Hippocratic Oath, almost 2500 years ago. One can consider that the Hippocratic Oath, in its original form, indicates how important it is to continually uphold ethical principles in a spirit of responsibility to the temptations and risks of the medical profession and scientific research, especially now, at the beginning of the 21st century. In light of these circumstances, scientists should contribute to the realization of the lofty role that each individual has to serve the community for the benefit of all of us. The tradition of Hippocratic Oath and our own conscience and common sense knowledge of truth protect the dignity of the human being from the moment of conception to its natural end, taking into account the continuity of genetic heritage, autonomy, uniqueness of human embryo and the biological and spiritual development. 

This raises a fundamental question: Do human beings realize the "voice of conscience", to put it simply, distinguish between good and evil, as the source of absolute truth inherent in all people ("Conscience is the most secret core and sanctuary of a man. There he is alone with God, whose voice echoes in his depths. "Gaudium et Spes 16, Vatican Council II). Or as a category subject to the value system that influences the design, precisely, the distortion and "silencing of the voice of conscience"? In accordance with the dominance of ethical relativism, relativism of the "voice of conscience" under the protection of the "idea of democracy, freedom and human rights“ collective conscience clears the label "crime" and paradoxically adopts the label "right" to promote their ideas, which have become one of the most dangerous threats to the authentic expression of conscience and dignity of human life. It requires legal recognition and enforcement of adopted legislation by intervention and involvement of scientists and medical professionals into the activities that are often in conflict with the "voice of conscience". Is it the United Nations, the leaders of the richest countries, health ministries, environmental ministries, armed forces or individual citizens who are most responsible for the dignity of others? More often than not, these entities, particularly the last two, facilitate indignity and inhumanity. 

In such circumstances, the Parliamentary Assembly of the Council of Europe adopted the 2011 Resolution on the prohibition of euthanasia and the 2010 Resolution on the appeal of conscience that defines the right to appeal to the conscience of the Constitution as part of each state safest guarantee for the protection of conscience that protects the dignity of human life.

Both science and faith concern the same factual reality: the reality of Absolute truth of creation and its creator, science explains with "how" and faith corresponds to "why". They share the same fascination with the mystery of the Absolute from two different perspectives, science with its experiments and logic, tries to understand the order or structure of the universe, religion, with its theological reflection and inspiration, tries to understand the purpose or meaning of the universe.

Faith is depending on the Absolute, on God, because man exists as an expression of absolute truth that is imprinted in our dignity, life, consciousness, conscience and heart. It is important to listen to the voice of conscience, and raise the awareness of the relationship with reality because this relationship stems from the knowledge of the Absolute, or the locus of this knowledge in our conscience is faith, flow of absolute into our lives, the criterion of moral action and scientific research.

Prospect and possibilities

Scientific, academic, political and religious institutions, in perspective, can influence significantly on "paradigm" change, the most dangerous future view of our civilisation based on "the idea of  transhumanism" supported by financially powerful companies which  directly create the access to scientific research in order to manipulate with our sense of morality, with our dignity and our future. 

Introducing the Year of Faith, Pope Benedict XVI wrote:"Faith opens our eyes to human life in all its grandeur and beauty" (Porta Fidei). A Christian may never think of belief as a private act. Faith is choosing to stand with the Lord so as to live with him. Faith is the key to wisdom and to the right use of human reason."

A religious perspective may complement the picture of the world we derive from the sciences as Einstein famously put it:"Science without religion is lame, religion without science is blind."

The visions of nature suggested by the discoveries of Einstein, Hubble, Hawking, Watson and Crick, explain the world as a closed network of cause and effect (linear determinism) towards the determinisms of chaos, of unpredictible events representing the invisible God intervention. Our existence gifted with life and dignity of self-consciousness and moral agency no longer separates us from the universe and the Absolute values around us.

Pope John Paul II proposed that a Day for Life be celebrated each year in order that the meaning and value of human life at every stage and in every condition be recognized. Luigi Giussani insisted that religion was not to be simply delineated as one aspect of life: a comfort for our sentiments, a list of ethical rules, and the foundation for the stability of human social life, and he said that "Faith is recognizing an exceptional presence that corresponds wholly to one's own destiny and adhering to this presence and believed that educating youth has the possibility of rebuilding a whole society”.

There are various ways of action of layman, volunteers, Catholic priests and nuns, that are based on the Gospel, daily communication with the people in the immediate environment, especially with the family which belongs to the central point here, establishing societies and associations, as for example Croatian Catholic Medical Association (founded 2001), Croatian Institution for Palliative and Hospice Care, Croatian Catholic Nurses Society and the Association for the Protection of Patients. There is also the Croatian Centre for the Renewal of Culture that was founded in February 2009 with the aim of promoting the dignity of each human person and participating in the public discussion on all topics relevant to modern Croatian society. A special attention has to be paid to the role of hospitals and care centres for the dying, for the elderly and handicapped and abandoned children, and the disabled. Such places should be environments in which the pain and suffering be recognized and interpreted in human and Christian sense. It is also necessary to raise the idea of dignity of people who participate in creation of media, print, television content, as well as in literature, culture and science. An important role of intellectuals whose active participation in cultural institutions, schools and universities in the areas of technical and scientific research, artistic expression, and humanist ideology can significantly contribute to promoting the authentic ideals of life.

A cultural shift requiring courage to download “a new lifestyle” is inevitable, so that a right scale of values is set at the personal, family and social level; making priority of "being" over "having", priority of "persons" over "things." Freedom of action and reflection allows choice of either: are we dependant on ethical relativism or Absolute? Should we promote authentic ideals to care for every human being on a personal and social level in order to affirm the dignity of persons in each moment of our lives, in medical practice, education and research work, in social, economic and policy, or not?

This renewed lifestyle means a transition from indifference to the interest of others, from rejection to acceptance, spread of authentic ideals of life, respect, and service to every person in the family and society. In the present circumstances, they can be defined and addressed in two complementary levels. At the individual level, which includes personal involvement of all stakeholders in the health care system, the promotion of knowledge - and above all promoting the idea as an authentic expression of an absolute truth? Furthermore, the level of prevailing political, social and educational institutions, which includes developing sensibility, knowledge and responsibilities of personnel involved in scientific research and other activities, dignity of protecting human life and directing the evolution of consciousness to absolute knowledge.

Conclusion
To protect the dignity of human life in the light of faith and science is one of the biggest moral challenges facing our civilization and it is a responsibility towards the future of all life on earth. Consciousness of human being formed in the spirit of authentic expression of absolute truth in ethical and moral attitude of our civilization directly affects the formation of values in protecting all aspects of existence, dignity of human life in consonace with faith and scientific achievements.

◊
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Riassunto

Le radici della coscienza e della civiltà europee, caratterizzate dal rispetto per la dignità e per i diritti dell’uomo, risalgono all’Umanesimo rinascimentale. Effettivamente i maggiori esponenti dell’Umanesimo, tra i quali Francesco Petrarca e Coluccio Salutati, hanno difeso la dignità dell’uomo contro le concezioni deterministiche e naturalistiche che dominavano la medicina del tempo, sostenendo invece che l’uomo, fatto a immagine e somiglianza di Dio e fornito di un’anima immortale, deve subordinare il bene del corpo a quello dell’anima e quindi deve anche subordinare la medicina alla teologia, alla filosofia, soprattutto alla filosofia morale, e alla giurisprudenza.
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Résumé
Les racines de la conscience et de la civilisation européenne, caractérisées par le respect de la dignité et des droits de l’homme, remontent à l’Humanisme de la Renaissance. Effectivement, les représentants principaux de l’Humanisme, parmi lesquels François Pétrarque et Coluccio Salutati, ont défendu la dignité de l’homme contre les conceptions déterministes et naturalistes qui dominaient la médecine de l’époque, soutenant au contraire que l’homme, fait à l’image et à la ressemblance de Dieu et doté d’une âme immortelle, doit subordonner le bien du corps à celui de l’âme, et donc doit aussi subordonner la médecine à la théologie, à la philosophie, surtout à la philosophie morale et à la jurisprudence.
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Summary
The roots of European conscience and civilization, characterized by respect for human dignity and rights, go back to Renaissance Humanism. In fact, the main representatives of Humanism, including Francis Petrarch and Coluccio Salutati, defended human dignity against determinist and naturalist conceptions which dominated medicine at that time, arguing instead that man - made in the image and likeness of God and endowed with an immortal soul - must subordinate the good of the body to that of the soul, and thus must also subordinate medicine to theology, to philosophy, and especially to moral philosophy and to jurisprudence.
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Il termine bioetica è entrato nell’uso corrente solo negli ultimi decenni 
, la riflessione etica sulla medicina è però antica e, per quanto riguarda l’Europa, il confronto dell’etica e della filosofia morale con la medicina ha avuto un ruolo importante nella formazione della coscienza europea.

Esiste un consenso generale sul fatto che l’identità della civiltà europea è rappresentata dalla sua particolare concezione dell’uomo e dei diritti umani, comunemente considerata come un’eredità dell’Umanesimo e del Rinascimento. Il termine Umanesimo è stato coniato ed è entrato nell’uso solamente nel 19mo secolo e gli sono stati attribuiti significati differenti. Quelli che noi chiamiamo umanisti non si definivano come tali, ma sostenevano l’importanza fondamentale degli studi umanistici, gli studia humanitatis, per la formazione personale. D’altra parte l’Umanesimo a volte viene identificato con alcuni aspetti della civiltà comunale, con lo stile di vita della borghesia mercantile, orientata verso i beni materiali, edonistica ed estetizzante, e in altri casi con un’esaltazione della natura umana e con la svolta antropocentrica che avrebbe preso il posto del teocentrismo dell’epoca precedente. Questa concezione ha influenzato anche il giudizio sugli umanisti, che spesso sono presi in considerazione unicamente come teorizzatori della presunta svolta antropologica in opposizione alla teologia. 

Questa interpretazione non si adatta però ai più importanti rappresentanti dell’Umanesimo e del Rinascimento italiani, come Francesco Petrarca (1304-1374), Coluccio Salutati (1341-1406), Giannozzo Manetti (1396 – 1459), Marsilio Ficino (1433–1499), Giovanni Pico della Mirandola (1463–1494) che mettono al centro della loro riflessione la visione personale dell’uomo, ma non in contrapposizione alla teologia, in particolare a quella cristiana, ma alle concezioni deterministiche e naturalistiche del tardo Medio Evo. 

La cultura occidentale del Medio Evo durante il primo millennio era stata dominata dalla teologia dei Padri della Chiesa, soprattutto da S. Agostino (354-430), che avevano recepito la filosofia greca antica, in particolare quella platonica, e latina, conciliandole con i principi del cristianesimo.  Dopo l’anno mille fioriscono i comuni e le città, che si sostituiscono progressivamente ai monasteri come centri culturali, con la costituzione prima di scholae, come la scuola di medicina di Salerno, e successivamente delle università. Prende forma anche l’ordinamento degli studi. Gli studenti frequentano prima le facoltà delle arti, dove apprendono le arti liberali, e successivamente le facoltà universitarie. In alcune università, come a Parigi e Oxford, vi sono tre facoltà: medicina, che rappresenta la somma delle scienze naturali, giurisprudenza e teologia, fatto non casuale in quanto queste tre discipline riguardano tre grandi ambiti, cioè la natura, la società umana e la realtà soprannaturale e, in altri termini, le relazioni dell’uomo con la natura, con gli altri uomini e con Dio. Lo studio di queste discipline consente anche di riconoscerne le leggi corrispondenti: la teologia si occupa della legge divina, la giurisprudenza delle leggi civili e del diritto naturale, e la medicina delle leggi naturali. Anche se queste discipline hanno degli ambiti a loro specifici, ve ne sono altri che riguardano più facoltà, come la natura dell’anima, che può essere descritta tanto dalle scienze naturali quanto dalla teologia, e, nel caso di divergenze, si pone la questione a quale disciplina spetti la priorità.   

Nasce quindi un conflitto fra le facoltà che pende a favore della medicina e delle scienze naturali, nelle quali prevale un’interpretazione naturalistica delle opere di Aristotele (384-322 a.Cr.) e di altri filosofi dell’antichità. Nella facoltà delle arti, infatti, prevalevano teorie ellenistico-arabe che sostenevano spesso concezioni dell’uomo deterministiche, spiegavano l’attività psichica come determinata da fattori naturali, in alcuni casi dalla combinazione degli umori del corpo, in altri dalle influenze degli astri e, tra l’altro, negavano il libero arbitrio e l’immortalità dell’anima individuale. Queste teorie contraddicevano la visione personale dell’uomo come essere capace di intendere e di volere, cioè in grado con la propria ragione di distinguere il bene dal male e di scegliere liberamente tra i due. Il determinismo umilia l’uomo, lo considera come il prodotto di forze naturali, e sostiene quindi che solo le scienze naturali sarebbero in grado di spiegare il comportamento umano, svalutando le scienze umanistiche. Gli umanisti criticano il determinismo naturalistico e sostengono l’importanza degli studia humanitatis per la formazione morale della persona, in parte riferendosi ad autori cristiani, ma in parte anche basandosi sull’autorità e sugli argomenti di filosofi pagani. I rapporti tra medicina e filosofia sono trattati dagli umanisti in molte opere, Petrarca affronta questo tema in modo particolare nelle Invective contra medicum e Salutati nel De nobilitate legum et medicinae.

Francesco Petrarca e le Invettive contro un medico
Petrarca, unanimemente considerato come il “fondatore” dell’Umanesimo rinascimentale, aveva inviato una lettera molto critica nei confronti dei medici al Pontefice Clemente VI (1342-1352), gravemente ammalato. Alla risposta indignata di un medico, di cui non rivela il nome per non fargli pubblicità, Petrarca replica con le Invective contra medicum, accusandolo di incompetenza, di venalità e di praticare cure inutili se non dannose, ma le critiche più importanti sono rivolte all’indirizzo naturalistico della medicina. Pur riconoscendo l’esistenza di medici eccellenti, Petrarca ricorda che la medicina, secondo una classificazione ripresa dalle opere del teologo Ugo di San Vittore (1096 circa – 1141), deve essere annoverata tra le sette arti meccaniche insieme con l’industria tessile, la metallurgia, il commercio, l’agricoltura, la caccia, e lo spettacolo, cioè con le arti più direttamente necessarie alla vita e meno speculative delle arti liberali. Occupandosi del corpo, alla medicina spetterebbe una dignità inferiore a quella delle arti liberali: «Giacché, come l’anima razionale, se non ha perso l’uso di ragione, comanda il proprio corpo, e il corpo è al suo servizio, così tutte le arti che sono state elaborate per l’anima comandano quelle che sono state elaborate per il corpo, e le ubbidiscono. È chiaro che le arti liberali sono state elaborate per l’anima, quelle meccaniche per il corpo» 
. 

I medici non potrebbero pretendere di essere considerati filosofi, poiché vi sarebbe una grande differenza tra filosofia e medicina: «In che modo potrei ritenerti filosofo, sapendo che sei un meccanico mercenario? […] non a caso, ma di proposito ti chiamo spesso meccanico e, perché tu soffra più intensamente, non per la prima volta» 
.

La distinzione molto netta tra anima e corpo pone dei limiti all’ambito di competenza della medicina, e quindi delle scienze naturali. Il medico dovrebbe limitarsi all’ambito fisico, alla cura del corpo, lasciando la cura dell’anima ad altri: «Volete parlare di ogni cosa, […] non vi vergognate di insultare coloro ai quali spetta la cura delle virtù e dell’animo» 
. Il richiamo alle virtù costituisce un elemento che caratterizza l’opera di Petrarca e degli umanisti: l’uomo non è in balia del destino, ma grazie al libero arbitrio può scegliere liberamente, prendere abitudini buone o cattive, fare scelte moralmente responsabili e praticare le virtù. Nel formare la propria personalità e nel foggiare la propria esistenza sarebbero d’aiuto gli studi umanistici e la filosofia morale, non le scienze naturali, che non sarebbero in grado di dare insegnamenti sul senso della vita e di consigliare su come comportarsi: «La medicina non ha niente in comune con l’etica, ma molto in contrario. […] Prima di tutto, come ho detto, la medicina non ha niente a che fare con il vivere rettamente» 
. 

Petrarca critica in particolare la medicina del suo tempo per aver abbracciato le teorie del filosofo arabo Averroè (1126-1198), e quindi una visione dell’uomo incompatibile con la Sacra scrittura e con la tradizione cristiana. Petrarca accusa addirittura i medici di eresia e di dissimulare la loro nuova fede. Questa visione anticristiana renderebbe comprensibile anche l’ostilità del suo interlocutore nei suoi confronti: «Perché dovrei indignarmi se tu hai qualcosa contro di me, dal momento che se tu lo potessi senza rischiare una pena, tu ardiresti opporti a Cristo, cui tu tacitamente hai anteposto Averroè? […] Non appena cessasse il pericolo, di certo, per apparire saputello, vorresti essere eretico» 
.

L’accusa di “meccanico” rivolta al medico può sembrare solamente un insulto, d’altra parte si deve ricordare che la tendenza naturalistica e materialistica in medicina si accentuerà nei secoli successivi, culminando nel XVI secolo in quella che è stata definita “iatromeccanica”, un indirizzo della medicina che considerava il corpo umano come una macchina, e la malattia come un guasto da riparare, tendenze sostenute anche dal filosofo Cartesio (1596-1650) che considera il corpo come una macchina 
o da Julien Offray de La Mettrie (1709-1751) che considera non solo il corpo ma l’uomo nella sua totalità come una macchina 
.

Salutati e la Nobiltà della giurisprudenza e della medicina
Coluccio Salutati, di professione notaio e dal 1375 fino alla sua morte nel 1406 cancelliere di Firenze, e quindi massima autorità politica della città, è stato il più importante allievo di Petrarca. Grazie alla sua funzione politica e ai contatti con esponenti politici e religiosi di tutta Italia ha dato un contributo decisivo alla diffusione dell’Umanesimo al di fuori di Firenze. Nel De nobilitate legum et medicinae Salutati mette a confronto la dignità della scienza giuridica e di quella medica, esaminandole sotto vari aspetti, come, per esempio, l’oggetto, il fine ultimo, l’utilità, la necessità, la certezza delle leggi, e constata la totale superiorità della giurisprudenza. Salutati riconosce senz’altro l’utilità della medicina per recuperare la salute, che rappresenta indubbiamente un bene, ma si tratta della salute del corpo, quindi «il bene oggetto della medicina noi lo abbiamo in comune con gli animali» 
, inoltre la medicina non contribuisce a migliorare l’uomo, ma ristabilisce unicamente l’equilibrio turbato. L’anima razionale caratterizza l’uomo e lo pone al di sopra di tutti gli altri esseri, attribuendogli una dignità particolare. Per questo alla cura dell’anima razionale spetta una dignità superiore alla cura del corpo. Cura dell’anima che consiste nel perseguire il bene morale per mezzo delle virtù, e compito della giurisprudenza non è solo quello di sanzionare le trasgressioni della legge, ma anche di definire positivamente un comportamento retto: «La scienza delle leggi, come la politica, prende in considerazione l’uomo, non il corpo umano, ma le sue azioni per mezzo delle quali si distingue da tutti gli altri esseri animati» 
 . La medicina si limiterebbe alla conoscenza di certi aspetti del corpo umano e delle proprietà curative delle cose, non della loro essenza e per questi motivi Salutati afferma categoricamente: «[…] l’arte e la scienza delle leggi è incomparabilmente più nobile dell’arte e della scienza medica» 
  e «[…] per il bene perseguito, il diritto è superiore alla medicina, che si occupa e preoccupa della salute, cioè di un bene naturale» 
. Questa distinzione presuppone anche la superiorità dello spirito sulla materia, ed esclude ogni forma di naturalismo che riduca l’anima a prodotto della materia: «[…] è sicuro che l’anima razionale e intellettiva non si forma a partire dalla natura immanente ai corpi materiali, ma è opera e dono del dio altissimo» 
.

Questa gerarchia si deve riflettere anche nei rapporti fra scienze, filosofia e teologia, rapporto che Salutati vede sovvertito dalle pretese di medici del suo tempo: «Ho provato vergogna e sempre ne proverò quando mi viene in mente che uno dei vostri durante uno dei suoi discorsi pone la medicina al centro e colloca le altre scienze, e la stessa scienza delle scienze, la filosofia, tutt’attorno, quasi come serve e lacché, e, sacrilega presunzione, non si vergognò di collocare addirittura la divinissima teologia nella stessa cerchia, come una serva della medicina» 
. 

Non solo la medicina non potrebbe porsi al di sopra della filosofia e della teologia, ma già solo la riflessione sui suoi fini rientra nell’ambito della filosofia. La medicina ha bisogno di un inquadramento che da sola non si può dare: «Ogni tentativo della medicina di procurarsi certezze sui propri fini significa un suo sconfinamento, l’intrusione in un ambito in cui non ha più alcuna competenza. La medicina, come del resto tutte le scienze naturali, non è fondata su se stessa e non è originaria, ma viene dedotta da principi acquisiti e fissati dalla scienza dei principi, la metafisica o la filosofia» 
.

L’umanesimo cristiano contro condizioni post-umane e disumane

Non solo Petrarca e Salutati ma anche altri importanti rappresentanti dell’Umanesimo rinascimentale hanno affermato che all’uomo spetta una dignità particolare grazie alla sua natura di essere personale, ciò che comporta anche la subordinazione della medicina al diritto naturale, alla filosofia morale e all’etica. La dignità particolare dell’uomo veniva fondata sulla sua natura di creatura fatta a immagine e somiglianza di Dio. Questa stretta relazione tra il rispetto della dignità dell’uomo e la sua dimensione personale che trova il suo fondamento più sicuro nella sua natura di creatura, fatta a immagine e somiglianza di Dio, non ha un interesse puramente storico, ma rappresenta una questione centrale anche oggi. Negli ultimi secoli l’affermazione di una cultura non-cristiana ha modificato progressivamente la visione dell’uomo, e ora auspica il superamento della condizione umana con la creazione di stati post-umani, trans-umani e trans-personali. Con il concreto rischio che queste condizioni post-umane e trans-umane si dimostrino semplicemente come disumane, diventa sempre più necessario riflettere sulla questione antropologica, una riflessione che non può prescindere dallo studio dell’umanesimo cristiano.
◊

14.30 : Session 1b
(Rudolf Giertler, Germany - Domenico Di Virgilio, Italia)
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Domenico di virgilio, Card. Giuseppe Versaldi, Hans-Bernhard Wuermeling, 

Bernard Ars, Mgr Jacques Suaudeau, Rudolf Giertler
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Fede e bioetica
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L'esigenza di un dialogo tra le scienze e la fede è  stata riconosciuta fin dal nascere delle medesime scienze in senso moderno, anche se con esiti diversi. Nel campo medico va riconosciuto che tale esigenza ha avuto notevole impulso dalla seconda metà del secolo scorso proprio a seguito degli sviluppi che la scienza medica stava compiendo specialmente per quanto concerneva la possibilità di intervento sulla stessa vita umana nel suo inizio e nella sua fine. Furono gli stessi scienziati, com'è noto, a vedere la necessità di un criterio etico che facesse da riferimento alle crescenti tecniche di intervento sulla vita umana: un ponte tra la vita e l'etica (Bioethics: Bridge of the future, V.R.Potter, 1978). L'intuizione sottostante a questa esigenza di dialogo tra la scienza medica e l'etica (intesa come l'insieme di criteri di giudizio derivanti dalla singolare dignità della persona umana) consisteva nella netta percezione della insufficienza della scienza medica a trovare da sola un orientamento corrispondente alle sue stesse finalità deontologiche.

Da allora la bioetica assunse sempre più piena dignità di scienza ed è stata accettata non solo nel campo accademico, ma anche in quello politico e del linguaggio comune. E tuttavia quanto mai contrastanti sono i risultati di questo dialogo interdisciplinare, in cui, appunto, si cerca di confrontare i diversi campi del sapere nello sforzo di trovare una verità non parziale circa l'uomo nell'intero arco della sua esistenza.

In questa mia breve relazione mi limiterò ad accennare a quello che ritengo il nucleo centrale del problema della costruzione di una corretta bioetica per cercare di capire l'origine dei problemi e dei fraintendimenti che vanno sempre più sorgendo in questo campo.

La mia tesi è che è carente la ricerca di un  corretto metodo su cui basare questo dialogo tra scienza medica ed etica con la conseguente confusione che si ingenera sui risultati contrastanti che inevitabilmente scaturiscono dalle diverse prospettive da cui si parte. E, ancora più chiaramente, sostengo che, nonostante che, come ho detto, l'esigenza di un confronto etico della scienza medica sia sorto proprio all'interno della medesima medicina ( e, dunque, in nome di una riflessione pienamente razionale), le difficoltà nello sviluppo della bioetica vengono proprio dall'indebolimento della fiducia nella razionalità che storicamente ha accompagnato, come clima culturale e sociale, lo sviluppo della bioetica. E' come se il medico, trovatosi in difficoltà a controllare i propri potenti e crescenti mezzi di intervento sulla vita umana, avesse aperto la porta del suo laboratorio per chiedere aiuto ad altre scienze capaci di dargli risposte circa il significato della vita umana, ma si sia  intimorito di fronte all'esigenza di dover ammettere un ordine di cose che sfuggivano alla sua analisi scientifica ed esposto così al rischio di essere trascinato fuori dall'ambito legittimo della razionalità.

La radice del problema

Questo timore ha radici storiche profonde e che, ad onor del vero, non sono riscontrabili solo o prevalentemente nel campo medico, ma piuttosto sono di natura filosofica e riguardano il più ampio rapporto tra ragione e fede. E' da quella che il Beato Giovanni Paolo II ha chiamato “nefasta separazione” (Fides et ratio, n.45) tra teologia e filosofia che in radice nasce la difficoltà anche nel benemerito e legittimo tentativo di dare criteri etici alla scienza medica. Dal necessario processo di distinzione tra il sapere teologico e quello filosofico, dalla fine del medioevo in avanti si andò sviluppando quel processo di rifiuto da parte delle scienze moderne nei confronti di ciò che trascende il loro metodo empirico-sperimentale che ha portato appunto alla “nefasta separazione”. La conseguenza fu, da un lato, l'insorgere di un positivismo scientifico che perde di vista ogni riferimento ad una visione metafisica e morale della vita umana e, dall'altra, non è da sottovalutare il rischio di un fideismo che esclude la ragione dalla esperienza religiosa che invece richiede una intelligibilità del  mistero della fede. Vale la pena di citare le parole stesse di Giovanni Paolo II: “La ragione, privata dell'apporto della Rivelazione, ha percorso sentieri laterali che rischiano di farle perdere di vista la sua meta finale. La fede, privata della ragione, ha sottolineato il sentimento e l'esperienza, correndo il rischio di non essere più una proposta universale. E' illusorio pensare che la fede, dinanzi a una ragione debole, abbia maggior incisività; essa, al contrario, cade nel grave pericolo di essere ridotta a mito e superstizione. Alla stessa stregua, una ragione che non abbia dinanzi una fede adulta non è provocata a puntare lo sguardo sulla novità e radicalità dell'essere” (n.48).

Per vincere questi rischi e diffidenze nel dialogo necessario ed avvertito tra scienza medica ed etica è necessario ricostruire, da una parte, la fiducia nella ragione aperta alla scoperta della verità nella sua pienezza e, dall'altra, accettare l'apporto di una fede adulta, cioè capace di rendere ragione di se stessa, nel senso di dare intelligibilità al dato trascendente rivelato.

Il metodo trascendentale

Ma come fondare il dialogo tra le diverse scienze, in particolare tra quelle naturali come la medicina e quelle metafisiche e religiose, senza suscitare diffidenza nella ragionevolezza di tale operazione? Affermata infatti la legittima autonomia delle diverse scienze e constatata la diversità del metodo investigativo tra le scienze naturali (metodo empirico-sperimentale) e le scienze filosofiche e teologiche (metodo logico-deduttivo) rimane difficile superare le differenze ed evitare quella “nefasta separazione” storicamente avvenuta.  Non rimane che trovare un metodo di confronto che non sia legato ai differenti oggetti di indagine, ma riguardi le stesse operazioni del conoscere valide in qualunque campo del sapere. E' quello che B. Lonergan chiama il “metodo trascendentale”, cioé “uno schema normativo di operazioni ricorrenti e connesse tra di loro le quali danno risultati cumulativi e progressivi” che “non sono categorialmente limitati a un campo o a un soggetto particolare, bensì riguardano qualsiasi risultato che potrebbe essere inteso dalle nozioni trascendentali completamente aperte”(Il metodo in teologia, Queriniana, Brescia 1975, p.37). In parole più semplici, si tratta di un metodo che non riguarda l'oggetto del conoscere (che varia in ogni scienza), ma l'operazione del soggetto che conosce, cioè l'atto della ragione che cerca la verità (che è analogo in ogni scienza). Secondo Lonergan queste operazioni comuni in ogni atto conoscitivo sono lo sperimentare, l'intuire, il giudicare ed il decidere. Queste operazioni si verificano sia quando è lo scienziato medico che compie una ricerca in laboratorio sia quando il teologo indaga sul significato della Rivelazione. Rendere coscienti e oggettive queste operazioni permette di assicurare la ragionevolezza dei risultati, anche se diversi sono gli oggetti ed i metodi connessi a questi oggetti nelle diverse scienze. 

In questo modo si ricostruisce il dialogo tra le scienze, anche con quelle filosofiche e teologiche che altrimenti verrebbero escluse (come di fatto avviene) dall'ambito della vera razionalità perdendo legittimità nel campo scientifico.  Non è qui tempo per approfondire questi concetti, ma ritengo importante l'indicazione di Lonergan perché può dare un contributo allo sforzo di costruire un dialogo interdisciplinare essenziale per costruire e dare un futuro non incerto alla bioetica. 

La triplice conversione

Ma ancor più interessante è l'apporto di Lonergan quando descrive le condizioni necessarie per costruire il metodo trascendentale, cioè rendere oggettive e coscienti le operazioni dell'atto conoscitivo in qualunque scienza. Secondo Lonergan è necessaria una triplice conversione del soggetto che vuole conoscere la verità: conversione intellettuale, morale e religiosa.

La conversione intellettuale consiste nella eliminazione di un mito estremamente tenace e fuorviante e cioè che “il conoscere è simile al guardare, l'oggettività consiste nel vedere ciò che c'è da vedere e nel non vedere ciò che non c'è, il reale è quello che è fuori là ora e al quale si deve guardare”(p.254). Chi segue questo mito (l'empirista) restringe la conoscenza oggettiva all'esperienza sensibile, mentre il capire il giudicare ed il credere sono attività solamente soggettive e, dunque, non scientificamente controllabili. Attraverso la conversione da questo mito si giunge ad realismo critico secondo cui  il mondo dei significati (e non solo quello dei dati sensibili), appartiene al mondo reale e può essere oggettivizzato attraverso la coscienza delle suddette operazioni del conoscere. In altre parole, si apre lo spazio per il dialogo tra le scienze naturali e quelle filosofiche e teologiche e, ancora più specificamente, tra scienza e fede sulla base di una razionalità che fa da ponte.

La conversione morale consiste nel cambiamento del criterio delle decisioni e delle scelte: dal criterio della soddisfazione al criterio dei valori. Essa “consiste nell'optare per ciò che è veramente bene, quindi anche per il valore contro la soddisfazione quando valore e soddisfazione siano in conflitto”(p.256). Si tratta, in altre parole, di un'opzione fondamentale per l'esercizio della propria libertà individuale che è alla base della moralità. Questa opzione in sé non garantisce la perfezione morale  perché rimangono le possibili distorsioni circa la conoscenza del bene che richiede un discernimento che permetta un'autocorrezione nella definizione del bene. E, tuttavia, questa conversione assicura il mantenimento della distinzione tra criterio di valore e altri criteri moralmente non accettabili.

La conversione religiosa, secondo Lonergan, “consiste nell'essere presi da ciò che ci tocca assolutamente. E' innamorarsi in maniera ultra-mondana. E' consegnarsi totalmente e per sempre senza condizioni, restrizioni, riserve” (p.256). E' una realtà che vale per ogni religione: “per il cristiano questo abbandonarsi è l'amore di Dio che inonda i nostri cuori per mezzo dello Spirito  santo elargitoci” (ibid.). Mediante tale conversione religiosa il soggetto si apre all'autotrascendenza in senso esistenziale e non solo intellettuale e morale e tutta la sua vita diventa una risposta di amore all'Amore conosciuto.

Mi piace vedere in questi concetti di Lonergan una convergenza con il pensiero di un teologo, J. Ratzinger, che, parlando della fede in Dio così si esprimeva: “Essa ci viene a dire che l'uomo non considera il vedere, l'udire e il toccare come la totalità delle cose che lo riguardano, che non ritiene fissati i limiti del suo mondo solo da quanto può vedere e toccare, ma cerca invece una seconda forma di accostamento alla realtà, forma alla quale dà appunto il nome di fede, trovando addirittura in essa l'apertura decisiva della sua visuale mondana...Credere vuol dire aver deciso che nel cuore stesso dell'esistenza umana esiste un punto, il quale non può essere alimentato e sostenuto dal visibile e percettibile, ma s'imbatte invece nell'invisibile, sicché quest'ultimo gli viene quasi tangibile, presentandoglisi come una necessità inerente alla sua esistenza stessa” (Introduzione al Cristianesimo, Queriniana, Brescia, 2003, p.21). In queste parole dell'attuale Pontefice sono sintetizzate le tre conversioni di cui parla Lonergan come condizione per un corretto processo conoscitivo della verità: dal superamento del mito empirista, alla adesione all'Invisibile che dà significato all'intera sua vita. Esplicitamente Ratzinger chiama questa opzione “conversione” necessaria per credere in quanto “senza tale conversione di rotta dell'esistenza, senza inversione della tendenza naturale, non esiste fede. Sicuro: la fede è realmente la conversione in cui l'uomo scopre di star inseguendo una illusione, qualora si getti unicamente in balia del percettibile” (p.22).

Una comune antropologia

Una volta legittimato razionalmente il dialogo tra scienze naturali e scienze filosofiche e teologiche è più facile costruire insieme una visione della natura umana costruita con il contributo di ciascuna scienza in quanto lo specifico sapere di ciascun ambito rimane aperto a quello degli altri apporti. Bene descriveva questo passaggio nodale nel dialogo interdisciplinare Giovanni Paolo II, il quale, parlando agli Uditori della Romana Rota a proposito delle perizie psichiatriche nei processi di nullità matrimoniale e dei pericoli di fraintendimento tra giudice e perito psichiatra, affermava che "il dialogo e una costruttiva comunicazione tra il giudice e lo psichiatra o psicologo sono più facili se per entrambi il punto di partenza si pone entro l'orizzonte di una comune antropologia, così che, pur nella diversità del metodo e degli interessi e finalità, una visione resti aperta all'altra" (Allocuzione agli Uditori della Romana Rota, 5 febbraio 1987).

  In questo contesto non dovrebbe risultare impossibile che la scienza medica nell'uso delle sue crescenti potenzialità di intervento sulla vita umana possa accettare razionalmente il contributo di un'etica che si ispiri ad una visione della natura umana aperta al contributo della fede che, a sua volta, sia tradotta in termini di intelligibilità. La Chiesa, specialmente in questi ultimi tempi, non ha mancato di offrire questo contributo di una antropologia basata su elementi razionali illuminati dalla fede. Mi limito qui a ricordare nel campo del tema della bioetica gli elementi essenziali di una antropologia che fonda i criteri etici come guida per orientare l'azione del medico nei confronti delle tecniche di intervento sulla vita umana, specialmente nei punti critici del suo inizio e del suo termine. Mi riferisco all'Istruzione della Congregazione per la dottrina della fede Donum vitae  del 22 febbraio 1987 che riassume la visione della Chiesa  sui punti critici principali della bioetica.

La visione dell'uomo che viene dalla fede afferma che la creatura umana è stata creata ad immagine e somiglianza di Dio (Gen 1,27) il quale ha affidato all'uomo il compito di governare la terra Gen. 1,28); ne consegue che la vita umana è un dono di Dio che va rispettato fino al raggiungimento del suo fine ultimo che è la comunione eterna e beatifica con Dio. Nel realizzare questo suo compito l'uomo è minacciato dalla sua debolezza che lo spinge ad andare oltre i limiti di un ragionevole dominio sulla natura e sulla vita.

Questo quadro generale di riferimento antropologico ricavato dalla fede nella Rivelazione offre i criteri etici che, da una parte, non solo permettono, ma incoraggiano l'intervento della scienza medica sulla natura umana e, dall'altra, mettono dei limiti precisi per non mettere in atto interventi tecnicamente possibili, ma che andrebbero contro il vero e pieno bene dell'uomo. E questi criteri etici, discendenti dalla suddetta visone antropologica, sono:

1) dignità della vita umana come valore in se stesso, indipendentemente dalla sua condizione contingente (qualità della vita) così che nessuno è padrone di essa (neppure il soggetto stesso);

2) unità sostanziale della persona umana così che ogni intervento sul corpo interessa tutta la persona perché il corpo è la stessa persona nella sua visibilità e non può mai essere considerato un oggetto manipolabile;

3) l'ordine naturale esige che ogni creatura nasca, viva e muoia nelle migliori condizioni possibili;

4) nascita in una famiglia e da genitori che responsabilmente decidono di procreare secondo unione sessuale per amore impegnandosi anche nella educazione della prole: i genitori non sono padroni dei figli, ma trasmettano la vita per amore rispettando i figli come persone su cui non hanno diritto, ma impegni di donazione

5) la scienza medica può intervenire sull'atto procreativo naturale per correggerne difetti o sviluppare potenzialità, ma non per sostituirsi all'atto procreativo naturale;

6) la vita umana va rispettata fio al suo termine naturale: non è lecito procurare direttamente o indirettamente la morte per mettere fine alla malattia e alle sofferenze, mentre è lecito e doveroso assistere il malato alleviando le sue sofferenze (cure palliative) senza accanimento terapeutico.

Come si vede sono principi generali, ben conosciuti, che necessitano di applicazioni concrete nei sempre più variegati casi che il progresso medico propone, ma sono punti basilari che devono essere esplicitati ed accettati per poter procedere unitariamente e concordemente nella bioetica. Tengo a sottolineare che questi cardini della bioetica sono criteri ragionevoli, cioè sono accettabili secondo ragione e non richiedono l'atto di fede. E, tuttavia, sono collegati con la visione di fede che viene dalla Rivelazione senza per questo confondersi con essa: il fatto che fede e ragione siano in una linea di continuità non sminuisce il valore razionale dei medesimi criteri etici che la Chiesa propone anche a chi non crede come luce proveniente dalla fede per orientare la ragione. Questo dico in quanto l'accettazione di questi criteri etici non danneggia la laicità di chi li adotta e, dunque, possono diventare criterio orientativo anche per il legislatore dello Stato moderno.

Conclusione
L'alternativa a questo dialogo tra le scienze con il contributo della fede attraverso un metodo razionalmente accettabile annullerebbe di fatto l'iniziale buona intenzione della scienza medica di avere dei criteri etici a supporto dei loro interventi sulla vita umana. La sola ragione di per sé potrebbe bastare a trovare quella comune ed universale visione della natura umana necessaria per stabilire un ponte tra le scienze naturali ed i principi etici che ne dirigano l'azione. Ma, come la storia dimostra specialmente la storia moderna, proprio attraverso la ragione si è giunti a negare persino la possibilità di avere una visione naturale universalmente condivisibile con conseguente svuotamento di ogni possibilità di fondare dei principi etici. Si tratta, come rilevava Giovanni Paolo II nella citata enciclica Fides et ratio, di una “crisi di fiducia, che il nostro tempo sta attraversando, circa la capacità della ragione” (n.84) e che ha portato ad alcune linee di pensiero debole che il Papa riconosce nell'ecclettismo (collezione acritica di diverse idee senza connessione sistematica),  nello storicismo (la verità dipende dipende dalla sua adeguatezza ad un determinato periodo storico di cui assolve il compito), nello scientismo (la sola conoscenza vera è quella delle scienze naturali), nel pragmatismo (esclusione di ogni riflessione teoretica o etica nel fare le decisioni) e, infine come inevitabile conseguenza, nel nichilismo (rifiuto di ogni pretesa verità oggettiva). 

Non v'è chi possa negare che questa lettura che il Beato Pontefice faceva alla fine del secolo scorso (1998) non solo sia ancor valida, ma su quella deriva della ragione si sono fatti notevoli passi in avanti con la crescente affermazione del criterio della libertà da ogni vincolo etico che porta a legislazioni sempre più permissive in nome della abolizione di qualunque “discriminazione” che deriverebbe dalla affermazione di valori che limitino l'assoluta libertà individuali. In nome di presunti e indimostrati “diritti” si vanno sempre più affermando processi di cambiamento dei capisaldi della antropologia finora comunemente accettata e presentati come un inarrestabile “progresso” della società democratica ed evoluta.

L'auspicio che formulo, e che questo convegno può in parte favorire, è che torni la fiducia nella ragione umana aperta alla ricerca della intera verità e al contributo delle scienze metafisiche e teologiche, le quali, a loro volta, si rendano sempre più capaci di essere comprensibili e credibili agli uomini del nostro tempo. La bioetica, impostata su un severo metodo razionale, può dare un notevole contributo nel  quadro della nuova evangelizzazione in cui la Chiesa intera è impegnata e in cui si inserisce l'anno della fede voluto saggiamente e profeticamente da Benedetto XVI.
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Conclusion
L’alternative à ce dialogue entre les sciences avec la contribution de la foi à travers une méthode rationnellement acceptable annulerait de fait la bonne intention initiale de la science médicale d’avoir des critères éthiques comme soutien  de leurs interventions sur la vie humaine. La seule raison, par elle-même, pourrait suffire à trouver cette vision commune et universelle de la nature humaine, nécessaire pour établir un pont entre les sciences naturelles et les principes éthiques qui en dirigent l’action. Mais comme l’histoire le démontre, spécialement l’histoire moderne, c’est précisément à travers la raison qu’on en est arrivé à nier même la possibilité d’avoir une vision naturelle pouvant être partagée universellement, avec, comme conséquence, la perte de toute possibilité de fonder des principes éthiques. Il s’agit, comme le notait Jean Paul II dans l’encyclique citée Fides et ratio, d’une « crise de confiance, que notre époque est en train de traverser, concernant la capacité de la raison » (n.84) et qui a conduit a certaines lignes de pensée  faible, que le Pape reconnait dans l’éclectisme (recueil acritique d’idées diverses, sans connexion systématique), dans le storicisme (la vérité dépend de son adéquation à une période historique déterminée,  dont elle assume la tâche), dans le scientisme (la seule connaissance vraie est celle des sciences naturelles), dans le pragmatisme ( exclusion de toute réflexion théorique ou éthique  dans la prise des décisions) et enfin, comme conséquence inévitable, dans le nihilisme ( refus de toute prétendue vérité objective).

Il n’est personne qui puisse nier que cette lecture que le Bienheureux Jean Paul II faisait à la fin du siècle dernier  (1998) ne soit encore valable ; mais sur cette dérive de la raison des pas en avant notables ont été faits avec l’affirmation croissante du critère de la liberté vis-à-vis de tout lien éthique, qui mène à des législations toujours plus permissives au nom de l’abolition de toute « discrimination » qui dériverait de l’affirmation de valeurs qui limitent l’absolue liberté individuelle. Au nom de « droits » présupposés et non démontrés, s’affirment de plus en plus des processus de changements des fondements  de l’anthropologie communément acceptée jusqu’à maintenant ; et ils sont présentés comme un « progrès » irrépressible de la société démocratique et évoluée.

Le souhait que je formule, et que ce congrès peut en partie favoriser, c’est que revienne la confiance dans la raison humaine, ouverte à la recherche de  la vérité entière et à la contribution des sciences métaphysiques et théologiques, et que celles-ci à leur tour, deviennent  de plus en plus compréhensibles et crédibles pour les hommes de notre temps. La bioéthique, fondée sur une méthode rationnelle solide, peut apporter une contribution notable dans le cadre de la nouvelle évangélisation dans laquelle l’Eglise entière est engagée et dans laquelle s’insère l’année de la foi, voulue sagement et prophétiquement par Benoît XVI.
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Conclusion

The alternative to this dialog between the sciences with the contribution of faith through a rationally acceptable means would in fact annul the initial good intention of medical science of having ethical criteria in support of their interventions on human life. Only reason, by itself, might suffice to find this common and universal vision of human nature, necessary to establish a bridge between the natural sciences and the ethical principles that guide their actions. But, as history shows, especially modern history, it is precisely through reason that one has begun to deny even the possibility of having a natural vision making it possible to be universally shared,  with, as a consequence, the loss of any possibility of founding ethical principles. It is a matter, as noted by John Paul II in the encyclical Fides et Ratio, of “a crisis of confidence, that our era is going through, concerning the powers of reason” (n. 84) and which has led to certain lines of weak thought, which the Pope acknowledges in eclectism (a critical collection of various ideas, without systematic connection), in storicism (the truth depends on its appropriateness to a specific historical period, for which it assumes the task), in scientism (the sole true knowledge is that of natural sciences), in pragmatism (the exclusion of all theoretical or ethical reflection in decision making), and finally, as the inevitable consequence, in nihilism (the denial of all basis for knowledge or truth). 

No one can deny that this lecture that Blessed John Paul II gave at the end of the last century (1998) is not still valid; however, on this drifting of reason, significant steps forward have been taken with the growing affirmation of the criterion of liberty vis-à-vis any ethical link, which leads to even more permissive legislation in the name of abolishing all “discrimination” which would derive from the affirmation of values which limit absolute individual liberty. In the name of presupposed and unproven “rights,” the processes of changes in the foundation of anthropology commonly accepted thusfar have increasingly asserted themselves, and they are presented as an irrepressible “progress” of a democratic and evolved society.

The hope that I express, and that this congress may in part promote, is a return to confidence in human reason, open to the research of complete truth and to the contribution of metaphysical and theological sciences and that these, in turn, become increasingly comprehensible and credible for men of our time. Bioethics, based on a solid, rational method, can bring a significant contribution within the framework of the new evangelization in which the entire Church is engaged and in which is inscribed the year of the faith, wished wisely and prophetically by Benedict XVI.
◊
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Résumé
Aucune religion au monde n'a réussi à surmonter la crainte mythique de la "numinosité"
  de la nature et à acquérir les perspectives fondamentales pour apprendre à maîtriser la nature - et pour considérer les limites de la manipulation de la nature ainsi que des êtres humains. Ce n'est que la libération de l'homme de l'inquiétante étrangeté de la nature, comme il a été décrit dans un premier temps dans la Genèse 1, puis par l'apôtre Paul, qui a apporté la possibilité de formuler les lois de la nature pour rendre la nature techniquement contrôlable. On peut supposer (selon le philosophe Hans Blumenberg) que la science naturelle islamique, qui a dominé jusqu'au XIIIe siècle, a perdu sa prédominance en raison d'une question théologique non résolue: l'exploration des lois naturelles, qui sont également respectées par Dieu, semblait incompatible avec sa toute-puissance, qui aurait dû lui permettre de les mettre hors d'usage à tout moment. Depuis lors, il n'y a pas eu de contributions fondamentales des sciences naturelles et de la technologie islamiques envers une culture technologique. Le développement rapide de la science moderne de la nature et de la technologie, dans tous les domaines de la recherche, y compris ceux qui concernent les êtres humains, vient plutôt des racines de la chrétienté européenne.

Après tout, c'est Thomas d'Aquin qui a fait la différence - également au XIIIe siècle - entre la prima causa divine et les causae secundae, qui étaient considérés comme des lois naturelles créées par Dieu en tant qu'élément fiable de sa création. Ainsi Thomas d'Aquin a ouvert à l'occident précoce - du moins en théorie - une manipulation presque infiniment libérale de la nature, selon la mission de la Genèse d'explorer et de dominer la nature.

Le monde non-chrétien a adopté les résultats de cette recherche et la possibilité de dominer la nature à partir de l'héritage de la chrétienté européenne. Toutefois, en ce faisant, il est resté aveugle envers la précondition théorique qu'il y a des limites à l'exploration et à la domination de la nature, y compris l'homme, parce que la mission de dominer la nature exige un comportement "pastoral" et non d'exploitation. Cela devient tout à fait clair dans le livre de l'Apocalypse. En outre, la mission "pastorale" telle que le soin est une conséquence immédiate découlant de la ressemblance de l'homme à Dieu, ce qui est souligné dans la Genèse.

Il ya un excellent texte de l'Ancien Testament où ce changement à la ressemblance de Dieu avec ses conséquences libératrices est décrit d'une manière difficile - sous forme d'un bond religieux sans précédent. Cet excellent texte est presque au début de la Bible (Gn 1, 26-28): "Faisons l'homme à notre image et à notre ressemblance". Il a été montré que l'expression hébraïque pour l'image (zelem) utilisée ici, correspond à une idole de dieu dans les textes sumériens et babyloniens, mais du point de vue juif elle correspond à une image sculptée. Ùne telle idole trônait enfermée dans une niche des temples sumériens: Le dieu y vivait réellement, la statue était chargée de sa présence magique. Cette chambre intérieure était inaccessible, mais chacun pouvait en apercevoir le "numen"16 à distance, à travers un certain nombre de portes. Il n'y avait qu'une seule exception: la célébration annuelle où le roi de Babylone "prenait la main" du dieu Marduk, le conduisait à travers la ville, et l'exposait à un duel liturgique - Marduk, qui représente la vie, combat contre le chaos et la mort. Sa victoire rituelle apportait bénédiction et fécondité à la nouvelle année. Ce culte impressionnant et prometteur a également eu lieu quand Israël était en exil à Babylone, au cours de son effondrement le plus désespéré et prévisible, au sein de la haute culture environnante. Juste à ce moment, un groupe de prêtres juifs a écrit le texte de la Genèse, et il a été conçu comme une provocation face au culte de Marduk, comme une "pièce de résistance" liturgique. Ce groupe de théologiens utilisait le mot zelem, qui - à nouveau du point de vue juif - a une connotation nettement négative, mais à ce moment s'appliquait de façon récente à l'homme: L'homme était perçu comme une "image sculptée" de Dieu, comme une statue, comme son image visible. En outre, ce saut quantique religieux a lieu en dépit de l'anti-iconisme ("Ne fais pas d'image sculptée!", Ex 20,4; Dt 5,8). L'interdiction d'utiliser une image sculptée, à l'inverse, est utilisée pour affirmer que la seule image réelle et autorisée de Jahwé - est l'homme qui a été créé par Lui "à son image". En termes plus conceptuels, la conséquence du saut religieux d'Israël est : il n'y a pas de théologie anthropomorphe, mais une anthropologie théomorphe (U. Mauser).

Voir cela de cette façon se traduit par une liberté jusqu'alors inconnue de la recherche, mais il ya aussi des limites à la domination technologique de la nature - et de l'homme. Ces limites sont définies au sein de la mission d'une prise en charge bienveillante confiée de la création, et en particulier de l'homme lui-même. Toutefois, ces limites ne furent souvent pas transférées lorsque les résultats de la recherche et de la technologie ont été adoptés par une bioéthique non-chrétienne, car les conditions préalables ne sont pas gravées dans la culture d'origine. La technologie est adoptée facilement, alors que l'idée sous-jacente de l'homme ne l'est pas.

Dans l'Europe chrétienne, le divin et la mission de protéger la création ont donné lieu à des conséquences limitatives pour la science et la technologie - du moins en théorie. Ceci peut être illustré par de nombreux problèmes bioéthiques, qui supposent l'auto-restriction de l'action, comme la résistance contre la fécondation artificielle et l'instrumentalisation des embryons (ex. bébés médicaments), le discours sur la mort cérébrale, les droits de l'homme, etc.

Là où l'anthropologie basée sur la théologie est inconnue ou refusée, les chercheurs et les ingénieurs ont tendance à autoriser des limites à leurs actions par des considérations à courte vue sur leurs conséquences: "Quelle est la conséquence plus ou moins directe de mes actions, et qu'est-ce qui les limite éthiquement?". Sur cette base, des compromis entre chrétiens et non-chrétiens peuvent certainement être trouvés dans une certaine mesure, cependant ils sont plutôt liés à l'objectif pur d'une action (utilitarisme de préférence) qu'à sa base théorique.

D'autres questions d'importance plus théoriques doivent être prises en considération, plus difficiles ces compromis seront - bien qu'il soient la réponse au sens de l'existence (en particulier en relation avec la maladie et l'invalidité) - ils détermineront à la fin le bonheur ou le malheur de l'individu et de l'humanité.

Ce sera donc le défi posé aux chrétiens en Europe, au moins de réaliser les seuls objectifs axés sur la bioéthique non-chrétienne, conscients de la connaissance du divin de l'homme et de l'auto-restriction consécutive lorsqu'il s'agit de la création. On ne peut forcer personne à croire. Mais on peut proposer le concept sous-jacent de l'anthropologie. Ceux qui ne sont pas trop superficiels vont l'utiliser en cas de besoin.

Cette prise de conscience des racines bibliques de la bioéthique et de la biotechnologie sera aussi une contribution de la chrétienté européenne à une nouvelle évangélisation.
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Summary
No religion in the world had succeeded to overcome the mythical dread of the numinosity of nature and to gain fundamental insights to learn how to control nature – and to consider the limits of the manipulation of nature as well as of humans. It was only the liberation of humans from the uncanniness of nature, as it was described at first in Genesis 1 and then by Apostle Paul, that brought the possibility to formulate laws of nature to make nature technically controllable. One can assume (according to the philosopher Hans Blumenberg) that islamic natural science, which was leading up to the 13th century, lost its predominance due to an unsolved theological question: The exploration of natural laws, which are also respected by God, seemed incompatible with his omnipotence, which should allow him to put them out of order at any time. Since then, there have been no fundamental contributions of islamic natural science and technology towards a culture of technology. The rapid development of modern natural science and technology in all areas of research, including those concerning human beings, rather comes from the roots of European Christendom.

After all, it was Thomas Aquinas who differentiated – also in the 13th century – between the divine causa prima and the causae secundae, which were regarded as natural laws created by God as a reliable part of his creation. Thus Thomas Aquinas opened to the early occident – at least in theory – a nearly boundlessly liberal handling of nature, according to the mission in Genesis to explore and dominate nature.

The non-Christian world adopted the results of this research and the possibility to dominate nature from the heritage of European Christendom. However, in doing so, it remained blind towards the theoretical precondition that there are limits to the exploration and domination of the nature, including man, because the mission to dominate nature requires ‘shepard-like’ instead of exploitative behaviour, which becomes absolutely clear in the Book of Revelation. In addition, the mission of shepard-like care is an immediate consequence stemming from human likeness to God, which is underlined in Genesis before.

There is an excellent text in the Old Testament where this change to likeness to  God with its liberating consequences is described in a challenging way – in form of an unprecedented religious leap. This excellent text is almost at the beginning of the bible (Gen 1, 26-28): “Let us make mankind in our image and likeness.“ It has been shown that the Hebrew expression for image (zelem), which is used here, stands for the cult statue of god in Sumerian and Babylonian texts, but from a jewish point of view it stands for a graven image. Such a cult statue throned in a confined niche of Sumerian temples: The god really lived there, the statue was charged up with his magic presence. This interior room was inaccessible but one was able to see the numen from a distance through a number of doorways. There was only one exception: the annual celebration where the king of Babylon ‘grasped the hand’ of the god Marduk, led him through the town and exposed him to a liturgical duel – Marduk, which stands for life, fights against chaos and death. His ritualistic victory brought benison and fruitfulness to the new year. This impressive and promising cult also took place when Israel was in the Babylonian exile, during its greatest hopelessness and its foreseeable collapse within the surrounding high culture. Just at this time, a Jewish group of priests wrote the Genesis text and it was meant as a provocation to the Marduk-cult, as a liturgical ‘pièce de résistance’. This group of theologians used the word zelem, which – again from a Jewish point of view – had a definitely negative connotation, but now was newly coined to man: Man was perceived as a “graven image” of God, like a statue as his visible image. In addition, this religious quantum leap takes place in spite of the an-iconism (“Thou shalt not make thee any graven image!”, Ex 20,4; Dt 5,8). The interdiction to use a graven image in reverse is used to affirm the only real and the only allowed image of Jahwe – namely man who was created by Him “in His image”. In more conceptual terms, the consequence to Israel’s religious leap is: There is no anthropomorphic theology but a theomorphic anthropology (U. Mauser).

Looking at it that way results in a previously unknown freedom of research, but: There are also limits to the technological dominion of nature – and of man. Those limits are set within the mission of a caring handling of the entrusted creation, in particular of man himself. However, those limits were often not transferred when the results of research and technology were adopted by non-Christian bioethics, because their preconditions were not engraved in the original culture. Technology is adopted easily, while the underlying idea of man is not.

In Christian Europe, godlikeness and the mission to protect creation gave rise to limiting consequences for science and technology – at least in theory. This can be exemplified by numerous bioethical problems, which assume a self-restriction of “making”, such as resistance against artificial fertilisation and instrumentalisation of embryos (eg. saviour siblings), the discourse on brain death, human rights etc.

Where theologically based anthropology is unknown or where it is being denied, researchers and engineers tend to allow their actions to be limited by short-sighted consequentionalist considerations: “What is the more or less direct consequence of my actions and what limits my actions ethically?” On this basis, compromises between Christians and non-Christians can certainly be found to some degree; however, they are rather related to the pure aim of an action (preference utilitarianism) than to its theoretical basis.

The more questions of theoretical importance have to be considered, the more difficult those compromises will become, although it is the answer to the sense of existence (especially connected with illness and disability), that in the end determines the weal or woe of the individual and of mankind.

It will therefore be the challenge of the Christians in Europe, at least to make the solely aim-oriented non-Christian bioethics aware of the knowledge about the godlikeness of man and the consequential self-restriction when dealing with the creation. One cannot force anyone to believe. But one can offer the underlying concept of anthropology. Those who are not too superficial will use it in case of need.

This consciousness of the biblical roots of bioethics and biotechnology will also be a contribution of European Christendom to a new evangelisation.
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Magical-mythical uncanningness of nature as an inhibition for technological use 

Early mankind had a mysterious and mainly uncanny impression of world and nature. Magical, apersonal powers and forces, numina, seemed to rule over life and death. When hunters and gatherers killed animals out of necessity to survive, they were always in great fear and used protective magic against vengeful spirits; taking fruit and plants from nature had to be freed from guilt through ritual sacrifices. Later mythical societies already turned the natural powers into personified beings whose activities between light and dark were described in myths: spring and tree ghosts, gods and demons of heights and depths – they were all tempered in their ambivalence through sacrifices. All early religions cultivated a timidity towards the numinosity of an intransparent world. People tried to soothe and overcome those hostile elements using bans, magic, spells and prayers. This was of course far from “mastering nature”. Magical fear and mythical narrations obstructed every insight into the processes and rules of nature.

Judaism: change of paradigm by the human mission in creation

The liberation of mind from the uncanningness of nature first came up in Judaism. With the imperative of the first creation account: “Subdue the earth” (Gen 1), the mastery of nature became a godly mission to mankind. According to this, man is basically allowed to use nature without fear and without restrictions; the only restriction exists within man himself as he has to regard his mission to rule in analogy to the divine power of creation. St. Paul later refers to this liberal element that is contained in this mission, as follows: “the world, or life and death, or the present and the future – everything belongs to you” (1 Cor 3,22). He continues: “But you belong to Christ, and Christ belongs to God” (1 Cor 3,24). Continuing this idea, Anselm of Canterbury (11th century) refers to the power of mankind as “omnipotence under God”. This development can be regarded as a "religious quantum leap".
Beyond mechanical skills, the technological mastering of nature required a knowledge of the natural laws. It was only possible to research and apply those natural laws due to the freedom man gained towards creation in Judaism and Christendom. The Islam, which came up later on, threw up the question whether such laws were not contradictory to the almightiness of God, who could let the sun rise in a different place every day. The Arabic philosophy of the Middle Ages stagnated over this question as the teaching of natural laws, to which God obeyed or had to obey to, was almost regarded as blasphemy. Due to his almighty powers, God would have to be able to deviate from the natural laws at any time; therefore, the laws could not possibly be reliable. Hans Blumenberg (1920-1996) points out that since the 14th century, the Arabic natural sciences lost the leading role they had held up to then and he argues that this was caused by this particular theological doubt; since then, there had been no more relevant contributions to the culture of technology.

In Christendom, this dilemma was overcome by the teachings of Thomas Aquinas. According to him, God is causa prima, the primary cause, but his creation contains causae secundae, secondary causes, which we know as natural laws. Through this explanation, thus, Thomas offered an almost immeasurably liberal dealing with nature in the sense of the Genesis mission, at least in theory.

The non-Christian world adopted the results of this research and the possibility to master nature from the heritage of European Christendom. However, it remained blind towards the theoretical precondition that research and mastery of nature (and man) are limited by the fact that the mission of man – which is clearly stated in Genesis – demands that he is a “shepherd of being” (Heidegger) and not an exploitive creature. The task of shepherd leadership is an immediate consequence of the likeness of God, which is underlined in Genesis just before.

But can this task already be understood in the sense that it also refers to biotechnology? Yes it can, and at the same time, (bio-)technology is restrained by bioethics; one could even say: it is balanced, compensated or even optimized by it.

A second source of de-mythologisation: ancient Greek philosophy

In order to lay a deeper foundation for the relation between biotechnology and bioethics, let us look at another historical approach to the technisation of nature: at ancient Greece of the 5th/4th century BC. Apart from the usual mythical personification of nature in form of Gods and Goddesses, there is the philosophical conception of nature as the sum of natural things. The whole of “mother nature”, which is beyond comprehension, turns to a lot of conceivable single things, to an innate legitimate rule of its change and technical handling. This taming of nature through rationalisation was introduced in European history by the Greeks. Above the entrance to Platon's academy, one could read the following challenging phrase, which was even blasphemic with respect to the old mythical view of the world: “Let no man ignorant about geometry enter here.” Only he who is able to measure the former mother Gaia, the earth, has adopted the basic law of thinking, namely measuring, calculating and counting. Being fearless is required as a new attitude towards everything: splitting the physis into its single parts, analysing its causalities and using it for human purposes. The approach to an objectivated view on nature no longer consists of numinous powers but of rational contexts, which can be distinguished in fourfold causalities (efficient, material, formal and final cause).

Application in Christendom: Man as deus secundus of a creatio secunda

From a historical point of view, this double source, the Jewish mission of man in creation and the Greek rationalisation, leads to a double possibility: On the one hand, it is the impulse of an immense creative power of man, who is able to change, improve and replan all given things – it is the way of thinking that has kept the human sense of being in active excitement since the Renaissance. In 1486, during the key century of modern age, Pico della Mirandola, who coined the term of dignitas hominis, fearlessly introduced Adam as “second God” (deus secundus) into the creation that had not been thought to an end. On the basis of the Genesis mission of man, this sets off an interminable “second creation of the world”. At the same time, the Greek “objectivity” appears: the sense of power of logical reasoning. It refers initially to the external nature (fabrica mundi), namely to all spatial, material or other things that follow the newly discovered rules. Descartes stands for this context: “it is possible to arrive at knowledge that would be very useful in life and that, in place of that speculative philosophy taught in the schools, it is possible to find a practical philosophy, by means of which, knowing the force and the actions of fire, water, air, the stars, the heavens, and all the other bodies that surround us, just as distinctly as we know the various skills of our craftsmen, we might be able, in the same way, to use them for all the purposes for which they are appropriate, and thus render ourselves, as it were, masters and possessors of nature”.

The consequence: The "(mis-)measure of man"
This “knowledge of domination“ of an autonomously creative mankind led to a second possibility that took over more and more the longer it existed: Even the “external” side of man itself was captured rationally with the newly gained methods – depictive and still “innocently” expressed through the “(mis-)measured man” in the art of Leonardo and Dürer, showing bodies with the measurements of the golden ratio.
 Later on, at the height of the geometric-mathematical thinking in the 17th and 18th century, the body is even regarded as res extensa and compared with the regulatory circuit of a machine – l’homme machine.

In fact, for about 500 years, the modern age considered nature as a kind of mechanical workshop. Adam feels appointed as a kind of almighty sovereign who sees his fellow creations as an anonymous “counterpart”, an empty shell of his indulgence, as “accusation” and “resistance” (the literal translation of ob-ject), which has to be overcome. Francis Bacon, one of the fathers of modern natural science, explained that one would have to put nature on the torture rack of the experiment in order to force off its secrets; Kant uses the image of reason as a judge who puts nature on trial: “Reason must not approach nature in the character of a pupil who listens to everything the teacher has to say, but as an appointed judge who compels the witness to answer questions that he himself has formulated.”

In a last step, even the psyche was analysed, which had been spared so far. Particularly perfidious are the rather primitive attempts especially of the French enlightenment, to interpret even the passiones animae, the passions and processes of the soul, as chemical or mechanical reactions.
 During the 19th century, the newly emerging psychology reconstructed the concept of natural sciences with the attempt to reveal that all human activities depend on strict rules and to disclose the behavioural schemes of the individual. Even man himself was “explained” by this; man himself was rather a slave of natural processes than a free sovereign over nature. Thus, the sense of sovereignty that man had in early modern times changed into the knowledge of human functioning as one natural creature among others. Sovereignty and servity in contemporary man’s sense of self are thus in peculiar context to each other, not really in contradiction to each other. Some leading representatives of neurobiology as the latest discipline underline this sense of explication (“thinking is nothing but…”), along the lines of the discussion in the 18th century. This does not even interfere with the objection that the statement of continuous determination would have to be applied to the scientist first of all.
From biotechnology to bioethics

This previously unknown freedom of research also brings about restrictions for the technical mastery over nature – and for the mastery of mankind. Those restrictions are implicitly already present in the Genesis mission of man in the sense of a caring and shepherding handling of the entrusted creation, but particularly with mankind itself, who has a right to be begotten and not to be made according to the plans and means of some human beings: genitum non factum. However, such constraints were often not adopted when the result of research and technology were adopted by a non-Christian or agnostic biotechnology, as its preconditions were not embedded in the original culture. Technology is rapidly adopted, the underlying idea of human being is not.

Wherever theologically based anthropology is unknown or even denied, scientists and technicians tend to allow their actions to be restricted by short-sighted consequentialistic considerations at the most: “What is the more or less direct consequence of my actions and what ethical restrictions are there to my actions?” On this basis, one may well find a certain degree of compromise between Christians and non-Christians or agnostics; however, they tend to relate rather to the purpose of actions (preferential utilitarianism) than to their meaning.

However, where the sense of meaning has to be considered, such compromises become more and more difficult. The more it concerns man himself, his qualities and his creation, the more difficult it is, to get across bioethical arguments with Jewish-Christian roots to a non-Christian world. In the end, as the answer to the question for the sense of existence determines the weal and woe of the individual and of mankind, it will be the mission of Christendom to at least point out to those who persue a solely purpose-oriented bioethics the knowledge about the likeness of God and the subsequent self-restrictions for handling creation. It is impossible to force anyone to believe. But it is possible to communicate the revelation about the likeness of God in a plausible way. Those who are not completely superficial may reach for it if necessary. After all, many deeper thinkers – and verbally most cultures and legal systems – agree with the idea of human dignity, which is ultimately anchored in the likeness of God.
The new consciousness of the biblical roots of biotechnology and bioethics can also be a contribution of European Christendom to new-evangelisation. An essential point in this context is the idea that an anthropomorphic theology, that is a doctrine given from God and accepted by mankind, is replaced by a theomorphic anthropology, that is a human doctrine that is oriented towards God.
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Il perturbamento magico-mitico della natura come inibizione per l’utilizzo tecnico.

All’umanità primitiva il mondo e la natura erano apparsi misteriosi e prevalentemente inquietanti. Considerate forze e potenze magiche, impersonali, numina, la vita e la morte sembravano signoreggiare. Cacciatori e raccoglitori praticavano l’uccisione degli animali, inevitabile per la loro sopravvivenza, pieni di timore e con magie cautelative contro gli spiriti vendicativi. L’appropriazione, dalla natura selvatica, di piante e di frutti doveva essere giustificata ritualmente attraverso sacrifici. Civiltà mitiche successive svilupparono sin d’ora essenze personificate basandosi sulle forze attive nella natura, i cui effetti chiaro-scuri venivano descritti nei miti: spiriti primordiali e degli alberi, dei e demoni della sommità e dell’abisso, che dalla loro ambivalenza venivano resi amichevoli mediante sacrifici. Ogni religione primitiva coltivava il timore dinanzi alle divinità di un mondo imperscrutabile. Attraverso la scaramanzia, l’incantesimo, la maledizione e la preghiera si cercava di placare e di superare le ostilità. Non poteva esserci alcun discorso sul dominio della natura. Paura magica e interpretazione mitica impedivano ogni conoscenza sui processi della natura e le loro leggi. 

Ebraismo: cambiamento di paradigma attraverso "l‘incarico della creazione" agli esseri umani

La liberazione della coscienza dal perturbamento della natura avviene innanzitutto nell’ebraismo. Con l’imperativo del primo racconto della creazione: ″Riempite la terra e soggiogatela!″ (Gen 1, 28), per ordine divino, l’organizzazione della natura veniva affidata all’essere umano. Fondamentalmente l’essere umano può, dunque, utilizzare la natura senza paure e limiti; l’unico limite all’essere umano è posto in se stesso, poiché egli deve intendere il dominio in analogia alla potenza creatrice divina. Paolo più tardi affermerà che l’elemento della libertà è racchiuso in questo incarico: ″mondo, vita, morte, presente e futuro: tutto è nostro″ (1 Cor 3, 22), e prosegue: ″ma voi siete di Cristo e Cristo appartiene a Dio″ (1 Cor 3, 24); Anselmo da Canterbury / d'Aosta (11 secolo) seguendo questa linea di pensiero definisce l’essere umano come ″onnipotenza (al di sotto) di Dio″. Questa elaborazione è quasi un ″salto quantico religioso″. 

Il dominio tecnico della natura sull’artigianato richiede la conoscenza delle leggi della natura, che è stato possibile esplorare e sfruttare a fronte della libertà conquistata in riferimento alla creazione nell’ebraismo e nel cristianesimo. In seguito, l’Islam poneva la questione se tali leggi non siano in contraddizione con l’onnipotenza divina, che in ogni momento potrebbe far sorgere il sole in un altro luogo. Su questo tema, la filosofia araba del Medioevo cadde in una stagnazione, poiché la dottrina delle leggi della natura, a cui persino Dio si attiene o dovrebbe attenersi, si avvicinava alla blasfemia.

Dio, in forza della sua onnipotenza, dovrebbe potersi discostare dalle leggi della natura in ogni momento; perciò esse non sarebbero attendibili. Secondo Hans Blumenberg (1920-1996), a causa di questi dubbi teologici, dal 14 secolo, le scienze naturali arabe persero il rango di guida che avevano assunto fino ad allora; Da quel momento non ci sono più stati, da parte (della comunità) islamica, significativi contributi alla cultura della tecnologia. 
Nel Cristianesimo questo dilemma è stato superato dalla dottrina di Tommaso D’Aquino.  Dunque, Dio è certamente causa prima; ha, però, plasmato la creazione come causa seconda, che noi conosciamo come leggi della natura. In tal modo, Tommaso rendeva possibile teoreticamente, al primo occidente, una quasi sconfinata libera interazione con la natura, in conformità al senso già delineato nell’incarico della Genesi. 

Il mondo non-cristiano si è appropriato dei risultati di questa ricerca, e della possibilità del dominio della natura, dall’eredità del cristianesimo europeo. Intanto il mondo seculare rimase, però, cieco nei confronti del presupposto teoretico, secondo cui alla ricerca e al dominio della natura (e degli esseri umani) sono posti al contempo dei limiti, e che l’incarico degli esseri umani – come risulta implicitamente dalla Genesi – richiede un esserci ″di pastore″ (Heidegger) e non ′sfruttatore′, poiché l’ordine del dominio pastorale è una conseguenza immediata del nostro essere immagini di Dio, che poco prima la Genesi (1,26-28) sottolineava. 

Si può già intendere quest’ordine nel senso che quest’ultimo comprende anche le biotecnologie? A questa domanda si può rispondere affermativamente. Allo stesso tempo la (bio-) tecnologia è limitata attraverso la bioetica; si potrebbe anche dire: equilibrata, persino ottimizzata. 

Una seconda fonte della demitizzazione: la filosofia greca

Per consolidare ulteriormente il rapporto tra biotecnologia e bioetica, bisogna richiamare l’attenzione su un ulteriore approccio storico nei confronti della tecnicizzazione della natura: nell’antica Grecia, del 5/4 secolo avanti Cristo, oltre alla tradizionale personificazione della natura nelle divinità c’è l’interpretazione filosofica della natura come una somma di oggetti naturali. La totalità dell’indefinibile ″madre natura″ si trasforma ora in una quantità di oggetti singoli, identificabili all’interno della legittima misura del loro cambiamento e della loro applicazione tecnica. Nella storia europea questo addomesticamento attraverso la razionalizzazione inizia coi Greci: una prima esplicita demitizzazione. Sull’accademia platonica c’era una, provocatoria, frase blasfema contro l’immagine dell’antico mondo mitico: ″entri solo chi è competente in geometria″. Solo chi è nella posizione di misurare la sino ad allora Madre Gaia, ossia la Terra, ha colto la legge fondamentale del pensiero, che è misurare, calcolare e contare. Nel nuovo atteggiamento viene richiesto il coraggio di scomporre la physis in elementi, per analizzarne la causalità, e da lì sottoporla al servizio umano. Non più potenze numinose/divine, bensì connessioni razionali (distinguibili in una quadruplice causalità: efficiente, materiale, formale e finale), sono il principio di un punto di vista obiettivo sulla natura.

Trasposizione nel cristianesimo: l’essere umano come ′deus secundus′  di una  ′creatio secunda′
Da questa duplice fonte, ossia il mandato della creazione ebraica e la razionalizzazione greca, segue storicamente una duplice possibilità: da un lato, lo straordinario impulso alla forza creativa degli esseri umani, che diviene trasformatore, miglioratore, neo-pianificatore di ciò che è dato – quel pensiero che sin dal Rinascimento considera il senso dell‘esistenza degli esseri umani in costante eccitazione.

Pico della Mirandola, a cui siamo debitori per l’espressione dignitas hominis nel 1486, secolo chiave dell’età moderna, designa intrepidamente Adamo come deus secundus in una concezione della creazione pensata come incompiuta. Sul fondamento dell’ordine della creazione viene intrapresa, quindi, un‘indeterminata ″seconda creazione del mondo″. Al contempo viene coinvolta l’obiettività greca: il sentimento di potenza della razionalità. Quest’ultimo si riferisce principalmente alla natura esterna (fabrica mundi), vale a dire alle cose spaziali, materiali, soggette alla neo-scoperta regolarità.  

A proposito di tale connessione secondo Cartesio: ″E‘ possibile raggiungere un sapere, che sarà di grande utilità in questa vita. Al posto della filosofia speculativa, che attualmente viene insegnata nelle scuole, possiamo scoprirne una pratica, attraverso cui possiamo venire a conoscenza della natura e del comportamento del fuoco, dell’acqua, dell’aria, delle stelle, del cielo e di tutti gli altri corpi che ci sono dati, e possiamo impiegare queste entità per tutti gli scopi che ad esse competono. In tal modo ci renderemo signori e possessori della natura″
.

Nel prosieguo: ″L’essere umano misurato″
Da questa ″conoscenza superiore″ (sapere di supremazia)dell’essere umano autonomo e creativo nasce una seconda possibilità, che quanto più a lungo dura, tanto più prende il sopravvento: persino il lato ″esterno″ dell’uomo stesso viene colto razionalmente con il metodo conquistato – formulato in modo figurativo e ancora ″ingenuo″ attraverso l’essere umano ″misurato″ di Leonardo e Dürer, il cui corpo e le proporzioni sono registrati/ricavati dalla sezione aurea
. Il corpo in quanto res extensa (′cosa′ estesa), nell‘ingresso trionfale del pensiero geometrico-matematico del 17/18 secolo, viene infine paragonato al ciclo normativo di una macchina – l’homme machine (l’uomo macchina).

In realtà l’età moderna, sin da circa 500 anni, interpreta la natura come una sorta di officina meccanica. Adamo si sente nominato onnipotente e vede le co-creature come interlocutori anonimi, come interstizio del suo sfogo, come ″rimprovero″ e ″resistenza″ dell'oggetto che bisogna spezzare. Francesco Bacone, uno dei padri delle scienza moderna, dichiarava che si dovesse mettere la natura sul banco di prova degli esperimenti, per estorcerle i suoi segreti; Kant utilizzava l’immagine della ragione giudicante, che mette sotto accusa la natura. Il ricercatore deve con le teorie ″in una mano e con gli esperimenti nell’altra (…), andare verso la natura, precisamente per poter venire istruiti, ma non in qualità di un allievo, che si lascia suggerire tutto ciò che desidera l’insegnante, bensì di un giudice designato, che necessita i testimoni, per farli rispondere alle domande che (lui) gli presenta/sottopone″
. 

In un ultimo passo viene analizzata anche la psiche, inizialmente indeterminata. Le ricerche ancora primitive/ingenue si rivelano innanzitutto traditrici dell’illuminismo francese, anche le passiones animae e i loro processi sono da interpretare come reazioni meccaniche o chimiche
. Nel 19 secolo la neo-nascente psicologia segue la scia delle scienze naturali con il tentativo di rivelare la regolarità di tutte le realizzazioni umane e gli schemi comportamentali dell’individuo. Anche l’essere umano veniva, dunque, ″spiegato″; egli non si concepisce più come libero signore della natura, ma ormai (si intende) persino come servo del decorso naturale. Dunque il sentimento di dominio della prima età moderna si trasforma improvvisamente nel sapere riguardante le funzioni umane intese come essenza naturale tra altre essenze naturali. Nel ′sentimento di sè′ (Selbstgefühl) dell’essere umano contemporaneo dominio e servitù si trovano, dunque, in una peculiare connessione, ma non in reciproca contraddizione. La neurobiologia, attraverso alcuni dei suoi rinomati rappresentanti, è la più recente disciplina che sostiene questo senso (Empfinden) dell’essere spiegato (″il pensiero non è nient’altro che…, nothing but...″), seguendo totalmente lo stile argomentativo del 18 secolo. Anche l’obiezione che la pretesa di una determinazione più universale dev’essere però in primo luogo applicata sul ricercatore stesso, non ci disturba. 
Dalla biotecnologia alla bioetica

Da questa libertà di ricerca senza precedenti risultano anche i limiti del dominio tecnico della natura  – così come il dominio dell’essere umano. Tali limiti implicitamente si trovano già nel mandato della Genesi riguardante il rapporto di cura e custodia della creazione affidataci, ma in particolare riguardano l’essere umano stesso, che rivendica il diritto di essere generato e non di essere il risultato di piani e scopi umani: genitum non factum (generato, non creato). Tali limiti, però, spesso non sono stati adottati con l‘acquisizione dei risultati della ricerca e della tecnica mediante la Biotecnologia laica o agnostica, poiché i suoi presupposti non erano iscritti nella cultura originaria. La tecnica si lascia assumere velocemente, ma non (si assume altrettanto velocemente) la visione dell’uomo che vi sta alla base. 

Quando (wo) l’antropologia fondata teologicamente non è conosciuta, o viene negata, ricercatori e tecnici tendono a (de)limitare le loro azioni tutt’al più a miopi riflessioni consequenziali: ″Cosa segue, più o meno direttamente dalle mie azioni, e si definisce etico?″ Su questa base si può sicuramente trovare una certa quantità di compromessi tra cristiani e non cristiani e agnostici; tali compromessi riguardano però i fini delle azioni (utilitarismo delle preferenze) piuttosto che il loro senso. 

Ma quando sono prese in considerazione ″domande di senso″, simili compromessi diventano sempre più difficili. Tanto più esse riguardano l’essere umano stesso, le sue qualità e la sua creazione, tanto più è difficile mediare tra una Bioetica radicata sul pensiero ebraico-cristiano e il mondo non cristiano. Poiché, in fin dei conti, la risposta alla domanda sul senso dell’esistenza determina (però) in ultima analisi il bene o il male/dolore del singolo e dell’umanità, il compito del cristianesimo sarà di condurre la Bioetica, unicamente orientata allo scopo, alla conoscenza di un sapere sulla somiglianza dell’essere umano a Dio e in relazione a ciò la conseguente autolimitiazione in rapporto alla creazione. Non si può costringere nessuno alla fede. Ma verosimilmente si può trasmettere la rivelazione della similitudine dell’essere umano rispetto a Dio (′imago dei′). Ciò che non è (del tutto) così superficiale diviene, poi, afferrato in caso di necessità. Infine molti pensatori concordano – e verbalmente (anche) la maggior parte delle culture e dei sistemi giuridici – sul tema dei diritti umani, che in fin dei conti è ancorato all’immagine di Dio nell’uomo (imago Dei). 

La nuova presa di coscienza delle radici bibliche della biotecnologia e della bioetica può anche costituire un contributo del cristianesimo europeo alla nuova evangelizzazione. (A tal proposito) ci aiuta in modo decisivo la considerazione, secondo cui una teologia antropomorfica, ossia una teoria di Dio desunta dall’essere umano mediante un’antropologia teomorfica, sarà (dunque) sostituita da una teoria dell’essere umano orientata su Dio. 

◊
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Riassunto

La nuova evangelizzazione consiste, prima di tutto, nel fatto che i cristiani laici,  testimoniano la loro fede nella vita quotidiana, nella famiglia, nel lavoro, nel loro cerchio di amici e parenti, negli impegni pubblici ed ecclesiastici. 

Si tratta di una vera sfida lanciata a tutti i cristiani, affinché annuncino la fede che hanno ricevuto, e per la quale vivono, agli uomini e alle donne che attendono confusi la "Buona Notizia".

Questa nuova evangelizzazione richiede che ciascuno inizi dal “re-evangelizzarsi”. E per fare ciò, ognuno dispone di quattro risorse: studiare, vivere insieme, pregare e testimoniare.

Inoltre, il cattolico che esercita la medicina, per la sua sensibilità nei confronti dell’uomo che soffre e la sua vicinanza con l’uomo fragile, occupa un posto in prima linea. È libero di usare ogni metodo attuale per realizzare quest’apostolato, ma deve essere cosciente del fatto che: niente rimpiazzerà mai la testimonianza personale, e soprattutto, ricordarsi che può contare sull’aiuto indefettibile dell’ Onnipotente Cristo resuscitato e sull’energia sovrana dello Spirito.
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Résumé

La nouvelle évangélisation est, avant tout, le fait de chrétiens laïcs, témoignant de leur foi dans leur vie quotidienne,  dans leur famille,  dans leur travail,  dans leur entourage, dans leurs engagements publics ou ecclésiaux. 

Il s’agit d’un réel défi lancé à tous les chrétiens, pour qu’ils annoncent la foi qu’ils ont reçue, et dont ils vivent, aux hommes et aux femmes qui attendent confusément la « Bonne Nouvelle ». 

Cette nouvelle évangélisation requiert que chacun commence par se « ré-évangéliser » personnellement. Et, pour ce faire, chacun dispose de quatre atouts : étudier, vivre ensemble, prier et témoigner. 

Par ailleurs, le catholique qui exerce la médecine, de par sa sensibilité vis-à-vis de l’homme souffrant et sa proximité d’avec l’homme fragile, occupe une place de première ligne. Il est libre d’utiliser tous les moyens actuels pour réaliser cet apostolat, mais doit être conscient que rien ne remplacera jamais le témoignage personnel et surtout se souvenir qu’il peut compter sur l’aide indéfectible du Tout-Puissant Christ ressuscité et sur l’énergie souveraine de l’Esprit. 
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Summary
New Evangelization is, above all, the fact that Christian lay people bear witness to their faith in their daily lives, in their families, in their works, and in their public or ecclesial commitments.

It is a real challenge to all Christians, for they proclaim the faith they have received - and in which they live - to men and women waiting vaguely for the "Good News."

This new evangelization requires that everybody starts with "re-evangelizing" himself. And to do this, everybody has four trump cards : studying, living together, praying, and bearing witness.

Moreover, the Catholic who practices medicine, by his sensitivity towards the suffering man, and his closeness to the fragile man, occupies a frontline place. He is free to use all existing means to achieve this apostolate, but he must be aware that nothing will ever replace the personal testimony, and especially remember that he can rely on the unwavering support of the Almighty Risen Christ, and on the sovereign power of the Spirit.
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Introduction

Dans cette période de crise de la foi et de sa transmission, il est fait état d'une infécondité de l'évangélisation. La principale raison invoquée est le contexte de culture ambiante. Cette  nouvelle condition constituera-t-elle un obstacle ou un défi pour l’Eglise, pour le chrétien, pour le médecin ?

L’évangélisation consiste en un partage et une proclamation du message des Evangiles dans le but de faire connaître et vivre la religion chrétienne. 

L'évangélisation traditionnelle ou classique désigne principalement l'annonce des Évangiles aux nations qui n'en ont pas encore entendu parler (ad gentes). Il s’agit généralement de l'activité missionnaire traditionnelle de l'Église, concrétisée par la « mission » et les « missionnaires ».

Un grand nombre de convertis ont été évangélisés de cette manière. Malheureusement, nombre d'entre eux ne sont pas demeurés des membres actifs dans la foi catholique. Plus triste encore, des pays jadis fervents sont devenus des nations qui n'ont de chrétien que le nom ou sont même devenues post-chrétiennes
. En fait, il s’agit souvent d’une appartenance plus sociologique que personnelle et engagée. 

La nouvelle évangélisation concerne essentielle-ment les personnes qui ont déjà eu contact avec l'Evangile et l'Eglise mais qui, pour des raisons diverses, n'ont pas vécu la rencontre personnelle avec le Christ. Leur foi n'a pas eu l'occasion de se développer. Cette nouvelle évangélisation consistera donc en un effort de revitalisation ou de réveil de la foi dans des milieux déjà porteurs d'une certaine tradition, d’une imprégnation chrétienne latente ou endormie.

Il s’agit bien d’une évangélisation qu’il faut refaire « nouvelle », en un monde qui a oublié sa foi traditionnelle ; « nouvelle » parce que le monde a changé et que les méthodes ou les chemins d’autrefois ne sont plus en phase avec le monde d’aujourd’hui.

C’est dans ce contexte que se pose au médecin actuel la question suivante : Comment vivre et partager aujourd’hui sa foi chrétienne dans le cadre d’une activité médicale, elle aussi en grande mutation ? 

Un rappel de quelques repères historiques sera suivi d’un état des lieux sociétaux et culturels qui précise le milieu ambiant. Une énumération des principaux objectifs de la nouvelle évangélisation permettra de dégager les éléments nécessaires pour tenter de répondre à cette question fondamentale.

1 - Repères historiques de la “Nouvelle Evangélisation”.

La première évangélisation, rapportée par les Actes des Apôtres, fournit des renseignements concernant la manière dont les Apôtres et leurs collaborateurs ont annoncé la Bonne Nouvelle de Jésus ressuscité. Bien plus qu’un livre d’histoire, les Actes et les autres livres du Nouveau Testament sont normatifs pour la durée de l’histoire
. Les apôtres et leurs collaborateurs sont transportés par leur foi en la résurrection de Jésus et par la force de l’Esprit Saint qui les habite, et c’est seulement après avoir vécu, comme Paul, leur chemin de Damas, que, de lâches, ils sont devenus courageux, jusqu’à risquer leur vie pour Jésus.  

Pendant de nombreux siècles, l’évangélisation s’est développée dans un contexte de chrétienté. Dès avant Vatican II, alors que commençait à se faire sentir dans nos contrées le recul de la foi, de nouvelles réalités ont émergé. Le style missionnaire est devenu plus direct. Diverses formes d’ « Action Catholique » ont vu le jour : ce sont, par exemple, et plus spécifiquement dans le domaine médical, les associations nationales, européenne (F.E.A.MC) et internationale (F.I.A.M.C) de médecins catholiques, qui en ont été, et en sont toujours, une expression manifeste. Plus tard, lorsque la déchristianisation devint plus profonde, à partir des années 1970, se sont formées les « Communautés nouvelles ».  

Avant Vatican II, la mission du laïc était considérée comme un mandat conféré par la hiérarchie de l’Eglise. Après Vatican II, par contre, les laïcs sont institués missionnaires du fait même de leur baptême. Tout en demeurant en communion avec la hiérarchie ecclésiale, les baptisés prennent des initiatives apostoliques personnelles ou communautaires sans devoir attendre le mot d’ordre de leur clergé. 

C’est à cette époque que l'idée de la nouvelle évangélisation naît tout à la fois du pape Paul VI et du pape Jean-Paul II. 

Dans son exhortation apostolique « Evangelii nuntiandi » (1975), le Pape Paul VI 
 parle des temps nouveaux pour l'évangélisation : « les conditions de la société nous obligent à réviser les méthodes, à chercher par tous les moyens, à étudier comment faire arriver à l'homme moderne le message chrétien » et précise, que les différents éléments de l’évangélisation « … se situent au fond de la ligne de ceux que le Concile Vatican II nous a transmis, surtout dans les constitutions « Lumen Gentium », « Gaudium et Spes » et dans le décret « ad gentes ». 
Dans le dernier numéro de ce même chapitre, le pape Paul VI affirme : « L'évangélisation est une démarche complexe, aux éléments variés : renouveau de l'humanité, témoignage, annonce explicite, adhésion du cœur, entrée dans la communauté, accueil des signes, initiative d'apostolat. Ces éléments peuvent apparaître contrastants, voire exclusifs. Ils sont en réalité complémentaires et mutuellement enrichissants. Il faut toujours envisager chacun d’eux dans son intégration aux autres. »

Il convient alors de comprendre que le fait d’Evangéliser ne consiste pas uniquement à étendre géographiquement la connaissance et l’assimilation de l’Evangile, mais, bien plus, à en imprégner toutes les sphères de l’activité humaine pour aboutir à la conversion totale de l’individu. 

C’est le pape Jean-Paul II qui utilisa, pour la première fois, le terme de «Nouvelle Evangélisation »
. Il était en Pologne, le 9 juin 1979, face aux ouvriers de Nowa Huta, l'un des hauts lieux de résistance au communisme : «  En ces temps nouveaux, en cette nouvelle condition de vie, l'Évangile est de nouveau annoncé. Une nouvelle évangélisation est commencée, comme s'il s'agissait d'une nouvelle annonce, bien qu'en réalité ce soit toujours la même. La croix se tient debout sur le monde qui change ». 

En 1983, en Haïti, il poursuit le sujet et exhorte le peuple des croyants à se lancer dans une « nouvelle évangélisation, nouvelle dans son ardeur, nouvelle dans ses méthodes et dans son expression »
. 

Le pape Jean-Paul II insiste et appelle les laïcs à jouer un rôle central dans cette nouvelle évangélisation. En 1988, dans son exhortation apostolique post-synodale Christifideles laici, concernant la vocation et la mission des laïcs dans l’Église et dans le monde, il souligne à plusieurs reprises « l'urgence » d'une nouvelle évangélisation  menée par les laïcs : « L'heure est venue d’entreprendre une nouvelle évangélisation; le phénomène de la sécularisation frappe les peuples qui sont chrétiens de vieille date, et ce phénomène réclame, sans plus de retard, une nouvelle évangélisation ». En 1991, dans sa lettre encyclique Redemptoris Missio sur la valeur permanente du précepte missionnaire l'expression « nouvelle évangélisation » ne revient pas moins de quinze fois
.

Le Pape Benoît XVI, fait sien cet objectif de son prédécesseur et met tout en œuvre pour en promouvoir la réalisation. Dans le motu proprio « Ubicumque et semper » qui a institué le conseil pontifical, il affirme que : « la nouvelle évangélisation est une réponse de l’Eglise au phénomène d’abandon de la foi qui grandit dans les sociétés et les cultures imprégnées depuis des siècles du message évangélique ».
2 - Etat des lieux sociétaux et culturels

Depuis la révolution culturelle de 1968, en vertu du pluralisme, et pour ne pas être accusé de violenter le monde, le chrétien catholique renonce à répandre l’Evangile. Il est souvent plus préoccupé à se distancer du Magistère de l’Eglise qu’à en affirmer les valeurs. Il vit tellement intensément un malentendu concernant le sens du respect des autres identités qu’il en arrive au point de perdre sa propre identité.   

Concomitamment, assumant la lourde hérédité du dogme de la philosophie des Lumières, la laïcité s’est transformée. Elle évolue, passant d’une méthode de travail à une réelle religion intolérante, où la foi ne trouve plus de place. Pour les laïcistes, le catholique n’aurait droit à sa foi qu’à condition de renoncer à l’exprimer dans le milieu professionnel, culturel, social et politique. Beaucoup de chrétiens ont, hélas, accepté ce statut. Nous avons, tous, subi la sécularisation pratique de nos coutumes, vulgarisées dans une homologation globalisée par la pression des médias. 

Enfin, et pour en revenir à la pratique médicale, le catholique qui exerce la médecine expérimente les importantes difficultés d’un « art de guérir » qui semble avoir perdu sa dimension holistique et qui devient de jour en jour plus profondément empreint de technologie. Une telle utilisation des techniques scientifiques, loin de prôner la connaissance et la conscience professionnelle, met en valeur l’application technologique de découvertes qui, avant d’être immorales sont amorales. Elles mettent souvent en exergue une pensée consensuelle unique selon laquelle tout ce qui est possible est permis et doit être expérimenté et réalisé.  Les conséquences éthiques d’une telle médecine s’avèrent encore plus dramatiques si l’on tient compte qu’aujourd’hui, les frontières entre la vie et la mort apparaissent de plus en plus floues et que la religion laïque veut que la loi prime sur l’éthique, renversant par-là les acquis de Nuremberg selon lesquels l’éthique prime la loi
.

3 - Objectifs de la nouvelle évangélisation

Evangéliser sans adorer, c’est faire du marketing ; tout comme adorer sans évangéliser risque de devenir une évasion. 

Une distinction sémantique s’impose : Le « Kérygme », qui est le terme choisi pour désigner le contenu essentiel de la foi en la personne de Jésus-Christ, de sa mort et de sa résurrection qui offrent le pardon des péchés. Il s’agit de cette foi annoncée et transmise aux non croyants par les premiers chrétiens. Ce terme continue à être utilisé aujourd'hui pour évoquer la proclamation missionnaire de l'essentiel de la foi chrétienne. Il doit précéder la « catéchèse » qui consiste en la transmission de la foi et de ses implications. 

Le kérygme est à la catéchèse ce que la naissance est à la croissance. Il en est la condition pour que fructifie la catéchèse.  Aujourd’hui, loin d’être une transmission de génération en génération, la foi est devenue une recherche personnelle. C’est pourquoi, la nouvelle pédagogie missionnaire est, avant tout, centrée sur l’authenticité de l’Evangile proclamé et vécu et non sur la présentation des dogmes ou de pratiques religieuses. Elle est basée sur le témoignage humble et l’expérience personnelle de l’amour du Père, du salut apporté par le Christ ainsi que de l’illumination de l’Esprit Saint. L’évangélisation doit, de plus, toujours prendre pour point de départ l’Ecriture.  Avant d’ « aller vers » les autres au nom de Jésus, il faut au préalable « venir à lui ». 

La foi chrétienne n’apparaît plus vraiment aujourd’hui comme une bonne nouvelle. Beaucoup y voient seulement un rempart pour la morale, quand encore ils n’en récusent pas les rigueurs trop exigeantes dans notre monde hédoniste. 

Le matérialisme et la société de consommation ont fait dériver le bonheur vers la jouissance immédiate et cela suffit à beaucoup qui ne voient guère de quoi ils ont à être sauvés.

Comment évangéliser cette société de consommation plus apte à créer des besoins nouveaux qu’à ouvrir sur une recherche spirituelle ? 

Cependant, beaucoup de contemporains recherchent les voies d’une spiritualité qui donne un sens, une âme à leur existence. 

La foi chrétienne n’est pas essentiellement une doctrine ou une morale, mais cet élément primordial qui rend possible l’acheminement vers ce que l’homme n’est pas encore. C’est l’ouverture existentielle. 

La relation entre l’ « absence de Dieu » dans notre société, et, la déshumanisation de la médecine, rend inséparable la médecine, de la nouvelle évangélisation
.

4 - Comment vivre concrètement et pratiquer effectivement la médecine en étant croyant, chrétien catholique ?

Dans leur récente publication: « Scientifique et croyant » 
 , Dominique Lambert et Valérie Paul-Boncour épinglent avec lucidité et grande acuité les difficultés rencontrées par les scientifiques désireux de vivre la pratique des sciences en harmonie avec une vie de foi.  Leur analyse, qui s’adresse aux catholiques concerné par les sciences, touche, entre autres, les acteurs œuvrant dans le domaine médical. 

Les médecins qui exercent la médecine dans des milieux qui renvoient à la sphère purement privée toute question religieuse se heurtent à divers écueils: 

· des problèmes communs à toute vie active : comment maintenir une vie de prière dans la turbulence d’une activité professionnelle bien remplie, et, au soin d’un monde qui n’a aucun lien avec l’Eglise ou avec une quelconque foi religieuse. 

· des problèmes plus spécifiques qui sont liés à la manière de gérer des orientations de recherche étiologique et/ou thérapeutique qui soient compatibles avec l’enseignement moral de l’Eglise ou à la manière de témoigner et de rester cohérent avec sa foi dans des milieux qui renvoient toute question religieuse à la sphère purement privée.  

· des problèmes qui peuvent s’insinuer dans la pensée lorsqu’on cherche à établir une articulation entre la vision théologique concernant l’homme ou la nature et celle que les scientifiques nous livrent parfois subtilement mêlée de  présupposés philosophiques qui se révèlent incompatibles avec une théologie de la création ou une anthropologie chrétienne.

4.1 - Etudier

Existe-t-il une manière spécifique de vivre et de maintenir concrètement une intense vie de foi sur le terrain des cabinets, des hôpitaux, des laboratoires, des centres de recherche publics ou privés ou de l’enseignement supérieur universitaire ou non ?

En premier lieu, il convient d’insister sur le professionnalisme que doit posséder le catholique qui exerce la médecine. Il doit entrer dans une perspective d’étude scientifique et technique ; mais aussi dans un approfondissement, une étude de la Parole de Dieu et de la doctrine de l’Eglise. 

Il doit rechercher la vérité dans l’humilité dans tous les domaines de la connaissance, qu’elle soit scientifique, philosophique, théologique, artistique…

Le sens du « professionnalisme », qui est malheureusement souvent assimilé aujourd'hui à une espèce de course à la performance se définit par l’exercice des vertus dans le cadre du travail professionnel : celui qui vit du Christ, le saint, se définit par ses vertus héroïques qui, dans le cas du médecin chrétien, doivent se manifester dans son travail professionnel.

Le chrétien doit s’identifier au Christ, qui est venu non pour être servi mais pour servir (Mt 20, 28) : le professionnalisme reflète la première exigence de l’ambition de servir, à savoir le souci de la plus haute compétence.

Pour le médecin chrétien, placé face au défi de la nouvelle évangélisation, il importe encore plus de se hisser parmi les meilleurs dans sa science, pour deux motifs : d’une part, le prestige que donne la compétence professionnelle contribue à faire du médecin une personne qui est « sel et lumière » ; d’autre part, plus nous aurons de catholiques cohérents au « top » de la science, plus nous rendrons évidents qu’il n’y a pas et qu’il ne peut y avoir de conflit entre la foi et la raison, ce qui est une  démonstration absolument nécessaire dans la perspective de la nouvelle évangélisation.

Le médecin scientifique doit pouvoir situer adéquatement la science par rapport à la foi. Il devra éviter tout aussi bien le concordisme que le discordisme.  

Le concordisme est le mode de rapport entre Science et Théologie qui établit, sans médiation, un lien entre ces deux types de discours, en les plaçant de ce fait à un même niveau de connaissance identifiant ainsi leurs méthodologies et leur objet propre. Le concordisme donne prise au panthéisme ou au matérialisme. Dieu est en effet confondu avec sa création ou est purement et simplement nié. Tandis que le discordisme conduit, quant à lui, au théisme où Dieu est mis hors-jeu, n’ayant plus de lien avec le créé ; ou il traduit un agnosticisme. 

Le médecin scientifique choisira la figure de l’ARTICULATION
. Cette modalité de l’articulation établit une relation sans confusion, mais aussi sans séparation radicale, entre la description du monde empirique et la théologie : « Elle est donc homogène à une conception de la création comme relation qui pose et soutient le monde dans son être sans que Dieu s'immerge dans sa création ou que le monde perde son autonomie. En fait, dès lors que nous sommes dans une perspective d'un Dieu créateur, la cohérence intellectuelle nous mène à adopter, comme croyant, un mode de rapport avec les sciences qui n'est pas arbitraire. Il se fait que la modalité d'articulation esquisse une manière de vivre ce rapport dans le respect des contenus scientifiques et de la richesse de la notion de création comme relation »
.

En ce qui concerne l’enseignement universitaire de la médecine, aujourd’hui plus que jamais, s’impose la nécessité d’une formation théologique solide à la hauteur des compétences scientifiques. Tant à l’hôpital qu’au laboratoire ou au cabinet, le médecin utilise un langage qui se réfère à des protocoles stricts d’observation ou d’expériences, voire de démonstrations ou encore à des simulations informatiques très précises et pointues. 

Lorsqu’il aborde les questions de foi, il peut se sentir comme dépourvu du vocabulaire, des méthodes et des références qui lui sont chères, courantes et familières. 

Il est alors vital, pour tout médecin, d’être ouvert et de chercher à se former à la philosophie, aux sciences religieuses, aux divers domaines de la théologie : dogmatique, exégèse, morale, histoire de l’église… Pour ce faire, le catholique qui exerce la médecine est invité à participer activement à des séminaires, des colloques, des rencontres portant sur des thèmes qui font débat dans le grand public, aujourd’hui : « le propre de l’homme », « le développement durable », «les manipulations génétiques », « la création et l’évolution »….

Le but étant, tout à la fois, pour lui, de faire croître sa science et l’intelligence de sa foi, condition préalable au premier témoignage de foi que pourrait rendre un catholique qui exerce la médecine
. 

Au cours de débats éthiques, qui surgissent au cœur de la recherche et de la pratique médicale, le catholique doit témoigner d’une éthique qui, tout en étant celle de l’Eglise, possède déjà par elle-même une pertinence anthropologique s’inscrivant dans un champ de valeurs accueillies par tous : respect de la dignité de la personne humaine et du malade, de la vie « fragile », débutante ou proche du terme. 

Le catholique qui exerce la médecine doit également être à même de détecter les voies où la raison devient pathologique au point que son usage pourrait risquer de mettre en péril l’humanité, l’environnement.. etc… Ce défi, il sera capable de le relever en ouvrant le monde de la raison technicienne à d’autres instances rationnelles puisant aux sources de la morale et de la théologie. Il convient, pour ce faire, qu’il adopte un ton qui n’est nullement celui du militantisme, mais bien celui de la personne qui, respectant la complexité des situations, entend défendre des valeurs dont il saura montrer la pertinence anthropologique et sociale. C’est ainsi que le catholique qui exerce la médecine sera à même de jouer un rôle déterminant dans l’orientation de la recherche et de la pratique médicales
. 

4.2 - Vivre ensemble

De par sa vocation, le chrétien est appelé à servir, à l’image du Christ qui s’est fait, Lui-même Serviteur de tous.  Cette notion de Service est expérimentée et vécue par chacun et auprès de chacun, et tout particulièrement pour le médecin, auprès des malades, auprès des collaborateurs médicaux, paramédicaux et administratifs, dans l’utilisation de techniques, d’instruments et également de connaissances communes. Force est de constater que la pratique de la médecine exige, aujourd’hui et chaque jour, de plus en plus de travail réalisé en équipe et de collaborations interdisciplinaires. 

En communiquant, dans son enseignement, son amour pour le Vrai, le Bien, le Beau, le professeur d’université et/ou le maître de stage rend un service incommensurable tant aux étudiants qu’à toute la Société et à la culture. 

Le catholique qui exerce la médecine aura une attitude de veille ; Il scrutera les dérives possibles d’une technologie qui cesserait d’être un service ; Il fera valoir les droits d’une réflexion éthique approfondie localisant les barrières à ne pas franchir afin de respecter la responsabilité humaine.  Il aura à cœur de vivre un humanisme chrétien prônant une éthique guidée par la « charité » et par la « vérité ». Il sera nourri dans ces démarches par une vie spirituelle intense. 

Les embûches ne l’épargneront pas pour autant ! En effet, dans ce monde déchristianisé ou franchement « non chrétien », tel qu’il se présente de plus en plus chaque jour, il n’est pas rare de côtoyer des athées militants ou des personnes qui ne se privent pas d’ironiser sur tel ou tel point de la doctrine chrétienne ou de l’enseignement de l’Eglise catholique. Fardeau lourd à porter !  Dans son attitude de veille, le médecin qui exerce la médecine aura à cœur d’éviter toute riposte violente qui le conduirait à desservir sa cause. Il tentera d’apporter, dans la sérénité, des réponses claires, grâce à des arguments rationnels. 

Il ne pourra, par ailleurs, pas éviter les difficultés quotidiennes d’une vie relationnelle dans le milieu de travail, entente interpersonnelle, susceptibilités, ambiance au sein de l’hôpital ou de la clinique… Il sera soumis, comme tout un chacun, aux stress répétés ou qui se prolongent… aux blessures liées au sentiment d’échec tandis qu’il évolue dans une société de compétitivité…. Il subira les tensions, écartelé entre les exigences d’une profession fort accaparante et celles d’une vie de couple, de famille…     

Face à toutes ces difficultés, à toutes ces souffrances et à ces multiples épreuves le catholique qui exerce la médecine se doit de trouver les moyens concrets pour surmonter et sublimer l’obstacle.  Humblement, il doit également expérimenter une réalité qui s’oppose à ses désirs de toute-puissance, à ses rêves de maîtrise totale et de contrôle de toute vie
.  

Le médecin qui veut participer à la nouvelle évangélisation doit viser à la sainteté : la première évangélisation a été réalisée par des saints. Le « saint » est la personne qui rend « visible » le Visage et l’Amour de Dieu. C’est d’autant plus urgent dans une culture relativiste, qui se désintéresse de la question de la vérité, de l’argumentation, des théories. Il faut que la foi renaisse du contact avec l’Amour de Dieu, à travers les saints. Comme le disait Jean-Paul II : . « “Nous voulons voir Jésus” (Jn 12,21). Cette demande, présentée à l'Apôtre Philippe par quelques Grecs qui s'étaient rendus en pèlerinage à Jérusalem à l'occasion de la Pâque, résonne aussi spirituellement à nos oreilles en cette Année jubilaire. Comme ces pèlerins d'il y a deux mille ans, les hommes de notre époque, parfois inconsciemment, demandent aux croyants d'aujourd'hui non seulement de « parler » du Christ, mais en un sens de le leur faire “voir” » (Lettre apostolique Novo Millenio Ineunte, n. 16). Comme ne cesse de le dire Benoît XVI : la foi n’est pas adhésion à une doctrine mais rencontre avec une Personne. Comme le dit Saint Jean : « (…) nous avons connu l’amour que Dieu a pour nous, et nous y avons cru »(1 Jn 4, 16).

4.3 - Prier

Qu’est-ce que prier, si ce n’est se tourner vers Dieu et s’adresser à Lui ? 

Qu’elle soit dialogue ou silence de l’écoute, la prière reconnaît la présence de Dieu. Elle est acte de foi.

Cette prière est chrétienne dans la mesure où elle est vécue en référence au Christ, seul médiateur entre Dieu et les hommes, maître qui a enseigné la prière, et modèle qui a montré comment prier : « Notre Père… »
.  Et quand le chrétien donne à sa prière une dimension trinitaire, c’est bien grâce à l’enseignement de l’Evangile transmis dans l’Eglise qu’il peut le faire. 
Le catholique qui exerce la médecine aura à cœur de vivre et de pratiquer toutes les formes de prières que sont : l’adoration, la louange, l’Eucharistie, l’intercession et la prière de demande, par et dans son travail.  Il reconnaît le Christ dans chacun de ses malades et prie pour chacun d’eux.  Il a à cœur de se sanctifier dans le travail, sanctifier le travail et sanctifier par le travail
. 

4.4 - Témoigner

Couramment confronté aux misères physiques et aux souffrances morales et spirituelles, le catholique qui exerce la médecine aura à cœur d’annoncer le salut et le dépassement.  Connaître le Christ, savoir qu’il aime chacune de ses créatures et qu’il les a sauvées est une extraordinaire richesse à partager. Ce qui se traduit, entre autres, par une attitude médicale spécifique
 :
• Etre à l'écoute de son patient. Le patient qui vient consulter son médecin vient parler de lui-même. Il est angoissé et attend que son médecin l'écoute.

• Etre réponse pour son patient. Une réponse ouverte sur la maladie qui conduit le patient à une réflexion sur lui-même, autant que sur la maladie dont il venait se plaindre.

• Etre une présence pour son patient. Etre disponible pour que le malade ne se sente pas seul à faire face à son vécu.

• Etre à l'écoute de l'entourage, de la famille.

• Se faire humble devant la vie. Le médecin n'est pas plus maître de la vie que de la mort du patient qui se confie à lui.  Il ne dispose pas de son patient, il est, en réalité, au service de la vie de cette personne souffrante. Le médecin est au service de la vie. Le Christ nous révèle la vie, en plénitude, sous le regard paternel du Dieu-Amour.
Voilà ce dont le catholique qui exerce la médecine doit témoigner dans sa pratique.

Il doit avoir la conviction qu'il détient un message exceptionnel ; il est tenu, en pleine fidélité à l'Eglise, d'annoncer l'avènement de Jésus-Christ dans l'Histoire.

Parce que la grâce de Dieu rend l'homme capable d'accomplir la volonté de Dieu et de parvenir au salut, cette grâce passe par lui, et, malgré ses limites, tout en demeurant humble, il doit être conscient de son identité.


Le témoignage de cet engagement du catholique qui exerce la médecine peut s'exercer, outre dans sa vie privée et familiale, en divers lieux : 

- Un premier lieu est celui de sa pratique auprès des malades chez qui il peut apporter des réponses fondamentales concernant, entre autres, le sens de la vie et de la mort, ainsi que celui de la souffrance.

- Un second lieu réside dans les débats culturels et sociaux, traitant des problématiques du commencement et de la fin de vie, de sa manipulation, de l'accès au service de la santé, ainsi que de la famille.

- Le troisième lieu est celui de l'éducation : présence discrète dans les cours universitaires, mais présence réelle, bien apparente et active, dans les activités para-universitaires.

- Le quatrième lieu couvre le domaine de la charité: services à la nouvelle pauvreté et aux fragilisés de notre temps (S.D.F.) ; aide aux mères célibataires en difficultés, coopération sanitaire avec les pays en voie de développement … 

Conclusion

La nouvelle évangélisation est donc avant tout le fait de chrétiens laïques, témoignant de leur foi dans leur vie quotidienne, dans leur famille, dans leur travail, dans leur entourage, dans leurs engagements publics ou ecclésiaux. 

Il s’agit d’un réel défi lancé à tous les chrétiens, pour qu’ils annoncent la foi qu’ils ont reçue, et dont ils vivent, aux hommes et aux femmes qui attendent confusément la « Bonne Nouvelle ». 

Cette nouvelle évangélisation requiert que chacun commence par se « ré-évangéliser » personnellement.  Par ailleurs, le catholique qui exerce la médecine, de par sa sensibilité vis-à-vis de l’homme souffrant et sa proximité d’avec l’homme fragile, occupe une place de première ligne. Il est libre d’utiliser tous les moyens actuels pour réaliser cet apostolat, mais doit être conscient que rien ne remplacera jamais le témoignage personnel et surtout se souvenir qu’il peut compter sur l’aide indéfectible du Tout-Puissant Christ ressuscité et sur l’énergie souveraine de l’Esprit.

◊
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Mgr Jacques Suaudeau (France)
Docteur en Médecine, Directeur scientifique de l'Académie Pontificale pour la Vie
Le istituzioni europee e la bioetica

Les institutions européennes et la bioéthique
European institutions and bioethics
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Riassunto

Le due istituzioni europee sovranazionali, il Consiglio Europeo e l’Unione Europea, hanno spesso affrontato questioni bioetiche: il Consiglio Europeo da un punto di vista etico, in relazione al rispetto dei Diritti dell’Uomo; l’Unione Europea da un punto di vista più pratico e tecnico. Senza poter parlare della costituzione da parte di entrambi gli organismi, di un vero "quadro bioetico europeo", che coprirebbe ogni domanda e caso che interessa la bioetica, ciò non impedisce che dalle loro operazioni e decisioni risultino un certo numero di dati che hanno autorità di legge o che permettono di orientare i legislatori.

Il Consiglio Europeo che raggruppa 47 paesi della zona Europea, compresi tutti i paesi  esteuropei e la Russia, è l’organismo privilegiato per la protezione dei diritti e della dignità dell’Uomo, in Europa. Le sue decisioni o indicazioni provengono dai diversi organismi che lo compongono (tutti collocati a Strasburgo, in Francia): comitato dei ministri, assemblea parlamentare, comitato direttivo per la bioetica (CDBI), diventato comitato per la bioetica (DH-BIO), e la Corte Europea dei Diritti dell’Uomo. Il documento più importante prodotto dal Consiglio Europeo per quanto riguarda la bioetica, è la "Convenzione per la protezione dei diritti dell’uomo e la dignità dell’essere umano riguardo alle applicazioni della biologia e della medicina", in generale chiamato "Convenzione di Oviedo" (4 aprile 1997), un documento che costringe i suoi firmatari a mettere in vigore i principi che contiene. L’Assemblea parlamentare del Consiglio Europeo ha dibattuto su numerosi temi bioetici, e in particolar modo su quello dell’eutanasia, che è stata respinta ( raccomandazione 1993, 2012), e su quello dell’obiezione di coscienza dei professionisti e degli stabilimenti sanitari dei quali ha rinforzato il principio (risoluzione 1763, 2010). La Corte Europea dei diritti dell’uomo, a partire da numerosi giudizi, elabora uno strumento giuridico europeo, nel quale si delinea durante i giudizi successivi, una tendenza ad ammettere il suicidio assistito (Caso Koch c. Germania, 2012) e un certo diritto all’aborto (caso RR c. Polonia, 2011). La corte non sembra favorevole però, alla "Procreazione medicalmente assistita" eterologa (compresi lo sperma e gli ovuli, caso Gas e Dubois c. Francia, 2012) e alla “gestazione per altri” (casi Labasse c. Francia, e Mennesson c. Francia, 2011).

L’Unione Europea possiede inoltre il proprio gruppo di etica (Gruppo Europeo di Etica delle scienze e delle nuove tecnologie, GEE). La Direttiva europea n°98/44/CE del 6 luglio 1998 regolamenta la brevettabilità dell’essere vivente. Essa afferma che il corpo umano e i suoi componenti non possono essere oggetto di un brevetto. La Corte di Giustizia delle Comunità Europee (CGCE), con la sua sentenza del 18 ottobre 2011 nel caso C-34/10 Olivier Brüstle/ Greenpeace, ha  riaffermato che il corpo umano e i suoi componenti, e quindi gli embrioni umani non possono essere l’oggetto di un brevetto, respingendo così la richiesta di brevetto per le cellule staminali e i loro derivati. Essa ha anche dato una vasta definizione dell’embrione umano come "ovulo umano fin dalla fase della fecondazione", e che respinge così la distinzione fatta tra "pre-embrione" e "embrione post-impiantatori".

L’Unione Europea e il Consiglio Europeo cercano oggi di coordinare i loro sforzi nell’ambito della bioetica, ne sarà testimone il protocollo sul traffico di organi ( verrà scritto dal Consiglio Europeo) e le riflessioni etiche più o meno comuni sui test genetici, le decisioni mediche in fin di vita, il dossier medico, le biobanche, la scelta del sesso, le nuove tecnologie (in particolar modo nanotecnologie, neuromodulazione, neuroscienze).
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Résumé

Les deux institutions européennes supranationales, Conseil de l'Europe et Union Européenne, ont affronté régulièrement les questions bioéthiques; le Conseil de l'Europe d'un point de vue plus éthique, en relation avec le respect des droits de l'homme, l'Union européenne d'un point de vue plus pratique et technique. Sans que l'on puisse parler de la constitution par ces deux organismes d'un véritable "cadre bioéthique européen", qui en compasserait toutes les questions et situations qui intéressent la bioéthique, n'en sont pas moins issues de leurs travaux et décisions un certain nombre de données faisant jurisprudence ou permettant d'orienter les législateurs. 

Le Conseil de l'Europe qui regroupe 47 pays de la zone Europe, y compris tous les pays de l'Europe de l'Est, Russie comprise, est l'organisation privilégiée de la protection des droits et de la dignité de l'homme, en Europe. Ses décisions ou indications en la matière viennent de l'activité des différents organismes qui le composent (tous localisés à Strasbourg, France): comité des ministres, assemblée parlementaire, comité directeur pour la bioéthique (CDBI), devenu comité pour la bioéthique (DH-BIO), et Cour européenne des droits de l'homme. Le document le plus important produit par le Conseil de l'Europe en la matière est la "Convention pour la protection des droits de l'homme et de la dignité de l'être humain à l'égard des applications de la biologie et de la médecine", plus communément et brièvement appelé "Convention d'Oviedo" (4 avril 1997) qui est un document contraignant (oblige ses signataires à mettre en applications les principes qu'il contient). L'Assemblée parlementaire du Conseil de l'Europe a débattu pour sa part sur de nombreux thèmes de bioéthique, et en particulier sur celui de l'euthanasie, qu'elle a repoussée (recommandation 1993, 2012), et sur celui de l'objection de conscience des professionnels et des établissements de la santé dont elle a conforté le principe (résolution 1763, 2010). La Cour européenne des droits de l'homme, par ses nombreux jugements, élabore un instrument juridique européen, dans lequel se dessine au long des jugements successifs une tendance à admettre le suicide assisté (Affaire Koch contre Allemagne, 2012) et un certain droit à l'avortement (affaire RR contre Pologne, 2011). La cour ne semble pas favorable par contre à la "Procréation médicalement assistée" hétérologue (don de sperme ou d'ovules, affaire Gas et Dubois contre France, 2012) et à la "grossesse pour autrui" (affaires Labasse contre France, et Mennesson contre France 2011).

L'Union Européenne a son propre groupe d'éthique (Groupe Européen d'Éthique des sciences et des technologies nouvelles, GEE). La Directive européenne n°98/44/CE du 6 juillet 1998 réglemente la brevetabilité du vivant. Elle affirme que le corps humain et ses éléments ne peuvent faire objet d'un brevet. La Cour de Justice des Communautés européennes (CJCE), par son arrêt du 18 octobre 2011 dans l'affaire C-34/10 Olivier Brüstle / Greenpeace, a réaffirmé que le corps humain ses parties, et donc les embryons humains ne peuvent faire l'objet d'un brevet, rejetant ainsi la demande de brevet pour les cellules souches et leurs dérivés. Elle a de plus donné une définition large de l'embryon humain comme "tout ovule humain dès le stade de sa fécondation" qui rejette la distinction volontiers faite entre "pré-embryon" et "embryon post-implantatoire". 

Union européenne et Conseil de l'Europe cherchent aujourd'hui à mieux coordonner leurs efforts dans le domaine de la bioéthique, ce dont témoignera le protocole sur le trafic d'organes (à venir de la part du Conseil de l'Europe) et les réflexions éthiques plus ou moins communes sur les tests génétiques, les décisions médicales en fin de vie, le dossier médical, les bio-banques, la sélection du sexe, les nouvelles technologies (en particulier nanotechnologies, neuromodulation, neurosciences).
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Summary
Both supranational European institutions, the Council of Europe and the European Union have regularly faced bioethical issues; the Council of Europe from a more ethical perspective, in relation to respect for human rights; the European Union from a more practical and technical point of view. Though no one can speak of the constitution by these two agencies of a true "European bioethical framework", which would determine all issues and situations involving bioethics, however a number of data bringing judicial  precedents or allowing to guide legislators are coming from their works and decisions. 

The Council of Europe has 47 member countries from the European region, including all the countries of Eastern Europe, Russia included, and is the preferred organization for the protection of human rights and dignity of man in Europe. Its decisions or guidance in this area come from the work of the different agencies composing it (all located in Strasbourg, France): the Committee of Ministers, the Parliamentary Assembly, the Steering Committee on Bioethics (CDBI), which became Committee on Bioethics (DH-BIO), and the European Court of Human Rights. The most important document produced by the Council of Europe in this field is the "Convention for the Protection of Human Rights and Dignity of the Human Being with regard to the Application of Biology and medicine", more commonly called briefly "Oviedo Convention" (4 April 1997). It is a binding document (it requires its signatories to implement the principles it contains). The Parliamentary Assembly of the Council of Europe for its part has debated on many topics of bioethics, and particularly  that of euthanasia which was rejected (Recommendation 1993, 2012), and that of  conscientious objection of professionals and health establishments, the principle of which was reinforced (Resolution 1763, 2010). The European Court of Human Rights, in its many judgments, develop a European legal instrument in which looms along the successive judgments a trend to allow assisted suicide (Koch Case against Germany, 2012) and a right to abortion (RR case against Poland, 2011). On the other hand the court does not seem in favour of heterologous "medically assisted reproduction" (donation of sperm or ovum, Gas and Dubois case against France, 2012) and "surrogate motherhood" (Labasse case against France, and Mennesson against France in 2011).

The European Union has its own ethical group (European Group on Ethics in Science and New Technologies, GEE). The European Directive N°.98/44/EC of 6 July 1998 regulates the patentability of the living. It says that the human body and its parts can not be patented. The Court of Justice (ECJ) in its judgment of 18 October 2011 in case C-34/10 Oliver Brüstle / Greenpeace, reaffirmed that the human body's parts, and therefore human embryos can not be the subject of a patent, rejecting the application for stem cells and their derivatives. It also gave a broad definition of the human embryo as "any human ovum at the stage of its fertilization" that rejects the willingly made distinction between "pre-embryo" and "post-implantation embryo."

Today European Union and Council of Europe seek to better coordinate their efforts in the field of bioethics, which is testified by the protocol on organ trafficking (coming from the Council of Europe) and the more or less common ethical reflections on genetic testing, medical decisions at the end of life, medical records, bio-banks, sex selection, and new technologies (especially nanotechnology, neuromodulation, neuroscience).
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Au cours des dix dernières années, ce sont probablement la médecine et la biologie qui, de toutes les sciences, ont connu les développements les plus marquants: transplantations d'organes et de tissus, procréation médicalement assistée, diagnostic prénatal et préimplantatoire, et tout le champ de la génétique ouvrant notamment la perspective de la médecine prédictive et de la thérapie génique. A cela se sont encore ajoutés, plus récemment, la recherche sur les cellules souches, ouvrant la voie à la médecine régénérative, et les progrès dans les neuroscience, avec l'entrée en scène de l'imagerie cérébrale et de la stimulation profonde. Ces développements, certes porteurs de grandes espérances, placent toutefois la médecine et à la société face à des questions éthiques qui engagent leur avenir: Y a-t-il un droit à l'enfant, qu'est-ce que la normalité, le corps ou ses parties peuvent-ils être l'objet de commerce..? La bioéthique tente de répondre à ces questions et de conserver ou de redonner à l'homme la maîtrise des outils par lui créés en affirmant le principe de la primauté de l'homme sur la technique.  

En Europe, le Conseil de l'Europe et l'Union européenne sont les deux principales institutions internationales à avoir affronté les questions bioéthiques. Ces institutions cherchent à donner à l'Europe un cadre bioéthique commun dans lequel peuvent s'inscrire les différentes législations particulières.

L'Union Européenne vise les questions à incidence plus pratique et technique, comme celle des brevets, des thérapies innovantes, et de la recherche sur l'embryon- cellules souches. Le Conseil de l'Europe vise davantage les questions en relation avec les droits de l'homme - comme celles des fins de vie, des tests génétiques, de la protection des données médicales confidentielles, de la recherche biomédicale, du prélèvement des organes et tissus, et de la protection des droits des mineurs et des personnes malades psychiquement.

I - L'UNION EUROPÉENNE ET LA BIOÉTHIQUE

L'Union Européenne n'a pas de compétence explicite pour agir dans le domaine de la bioéthique. Cependant ses implications en matière de santé publique, de recherche et de développement technologique l'amènent à intervenir aussi en bioéthique. 
A - LA COMMISSION EUROPÉENNE
Instituée par le Traité de Rome de 1957 (articles 155 à 163) la Commission européenne est un organe indépendant des États membres de l'Union, susceptible d’exprimer et de promouvoir, en raison même de son indépendance, l’intérêt général de la Communauté. Sa fonction principale est de proposer et de mettre en oeuvre les politiques communautaires. 

Dans le secteur des biotechnologies la Commission se réfère aux instances de sa Direction générale XII (aujourd'hui Direction générale de la recherche) consacrée à la recherche et au développement technologique, pour l’éclairer sur les aspects éthiques des recherches qu'elle finance. Dans le cadre plus général de ses activités normatives liées aux biotechnologies, la Commission s’est adjointe depuis 1991 un groupe consultatif de conseillers en bioéthique (GCEB devenu GEE).

1) La Direction générale XII

C’est par la Direction Générale XII que la Commission européenne finance des programmes-cadres pluriannuels de recherche dans des domaines variés touchant aux technosciences et à la biomédecine (production chimique, industrie pharmaceutique, soins de santé...). 

Le programme “ Biotechnologie ” distribue ses finances dans les domaines de recherche suivants : analyse des génomes, immunologie et vaccinologie générique; usine cellulaire, biologie structurelle; infrastructures; communication cellulaire en neurosciences; biotechnologie des plantes et des animaux , recherche prénormative, biodiversité, acceptabilité sociale. 

Le programme “ Biomédecine et santé ” vise à transférer la recherche vers l’application clinique à partir des priorités suivantes : recherche sur le cerveau, recherche sur la technologie et l’ingénierie biomédicale; recherche pharmaceutique; recherche sur les maladies ayant un impact socio - économique majeur; recherche en éthique biomédicale, recherche en santé publique, recherche sur le génome humain.

La direction générale XII a mis en place dans les années 1990 des groupes de réflexion ad hoc sur la bioéthique qui ont eu pour mission d'identifier les principes éthiques de la recherche biomédicale commun aux États membres: groupe HER (Working Group on Human Embryo and Research); groupe WG-ESLA (Working Group on Ethical, Social and Legal Aspects of Human Genome Analysis).

La Direction Générale XII abrite l'unité ELSA (Ethical, legal and social aspects), unité administrative qui prend en charge les aspects éthiques, juridiques et sociaux des recherches en éthique médicale et biotechnologie liées aux trois programmes “Biomédecine”, “Biotechnologie” et "Agriculture et pêche". Sa tâche est double consistant à gérer le financement des projets de recherche ayant trait aux conséquences éthiques, juridiques et sociales des programmes de recherche en Sciences de la Vie et bioéthique et à évaluer l’aspect éthique de la recherche scientifique. 

Enfin, étant donnée la complexité des structures ayant un lien avec la bioéthique au sein de la Commission européenne, a été mis sur pied en février 1991 un Comité de coordination en biotechnologie (CCB) qui réunit les responsables des Directions Générales (DG) concernées par la biotechnologie - telles que la DG III (affaires industrielles), DG XI (environnement), la DG XII (science et recherche) et la DG XXIV (protection des consommateurs) - afin de coordonner l’action de la Commission dans ce domaine.

2) Le Groupe Européen d'éthique des sciences et des technologie nouvelles (GEE)
Le GCEB devenu le GEE a connu trois innovations: 

• Son champ de compétence a été étendu à l'ensemble des nouvelles technologies. Se trouve annexée à l’éthique des biotechnologies et des sciences du vivant l’éthique des sciences et des nouvelles technologies.

• Le groupe est chargé de remettre un rapport d'activité à l'issue de chacun de ses mandats .

• Le groupe est toujours saisi par la Commission, mais il peut aussi l'être par le Parlement ou le Conseil Européen.

Le GEE publie des avis
 à l'issue de ses expertises. Le 23 décembre 2009 la Commission a pris la décision de renouveler le mandat du GEE pour une période de cinq ans.

B - LES DIRECTIVES EUROPÉENNES
Il existe quatre directives fondamentales de l'Union Européenne relatives à la bioéthique
 :

- La directive n(98/44/CE du 6 juillet 1998 relative à "la protection juridique des inventions biotechnologiques" .
- La directive n(2001/20/CE du 4 avril  2001 concernant" les bonnes pratiques cliniques dans la conduite d'essais cliniques de médicaments à usage humain".

- La directive N(2006/86/CE du 24 octobre 2006 portant sur la  "codification, la transformation, la conservation, le stockage et à la distribution des tissus et cellules d'origine humaine ”.

La directive n(98/44/CE du 6 juillet 1998 relative à “ la protection juridique des inventions biotechnologiques a ouvert un débat sur la possibilité de la brevetabilité de certains matériels biologiques humains. En effet, si dans cette directive est exposé le principe selon lequel le patrimoine héréditaire de l'espèce humaine n'est pas brevetable, la directive précise toutefois que la séquence des éléments qui le constituent peut, sous certaines conditions, faire l'objet de brevet. 

Cette directive a fait l'objet d'une vive critique en France, mais aussi dans d'autres pays européens, comme les Pays-Bas ou l'Italie. La contestation s'est faite au motif que la directive n'offrait pas une protection des éléments et produits du corps humain suffisante. Ainsi que l'a indiqué le Comité Consultatif National d'Ethique (CCNE)39: “ Ce qui serait dit du gène à propos de la propriété intellectuelle, pourrait fragiliser la règle qui met le corps humain hors commerce.” L'article 5 de la directive constitue le coeur du débat. En effet, il stipule que “ 1- Le corps aux différents stades de sa constitution et de son développement, ainsi que la simple découverte d'un de ses éléments, y compris la séquence ou la séquence partielle d'un gène, ne peuvent constituer des éléments brevetables. 2- Un élément isolé du corps humain ou autrement produit par un procédé technique, y compris la séquence ou la séquence partielle d'un gène peut constituer une invention brevetable, même si la structure de cet élément est identique à celle d'un élément naturel. 3‑ L 'application industrielle d'une séquence ou d'une séquence partielle d'un gène doit être concrètement exposée dans la demande de brevet. ”

Le Royaume des Pays-Bas, soutenu par l'Italie dans cette procédure, a présenté un recours en annulation de la directive communautaire devant la Cour de Justice des Communautés Européennes le 9 octobre 2001
. Il faisait valoir que la directive communautaire violait les droits fondamentaux en soulignant que l'article 5 de la directive prévoyait la brevetabilité d'éléments isolés du corps humain
. La Cour de Justice des Communautés Européennes (CJCE) a rejeté cette accusation. Dans son arrêt  "Royaume des Pays-Bas c/Parlement et Conseil de l'Union Européenne", 2001, la CJCE a stipulé que “ s 'agissant de la matière vivante d'origine humaine, la directive encadre le droit des brevets de façon suffisamment rigoureuse pour que le corps humain demeure effectivement indisponible et inaliénable et qu'ainsi la dignité humaine soit sauvegardée ”. 

C - LA JURISPRUDENCE DE LA COUR DE JUSTICE DES COMMUNAUTÉS EUROPÉEN-NES (CJCE)
La Cour de Justice des Communautés Européenne (CJCE) possède la compétence “d' interprétation authentique” des traités et du droit communautaire Plusieurs arrêts ont ainsi été rendus par la CJCE qui ont rapport à des questions de bioéthique :

L'arrêt de la Cour (Grande Chambre) du 18 octobre 2011 dans l'affaire C-34/10 Oliver Brüstle/Greenpeace a fait sensation dans le milieu de la bioéthique alors qu'il visait une question de brevetabilité. L'arrêt fait suite à une saisine de la Cour fédérale de justice allemande, elle-même saisie en appel par un chercheur allemand, le Pr Oliver Brüstle, spécialiste à l'institut de neurologie reconstructive de Bonn. Ce dernier est détenteur d'un brevet allemand déposé en 1997 portant sur des cellules précurseurs neurales, isolées et purifiées, utilisées pour le traitement des maladies neurodégénératives. A la suite d'une intervention de Greenpeace, le tribunal fédéral allemand des brevets a constaté la nullité du brevet du Pr Brüstle dans la mesure où celui-ci porte sur des cellules précurseurs obtenues à partir de cellules souches embryonnaires humaines et sur des procédés conduisant à la production de ces cellules précurseurs. Pour rendre son jugement, la Cour de justice allemande a décidé d'interroger la Cour Européenne, considérant que l'appréciation du caractère brevetable ou non d'un processus relevait de la Cour européenne et non des Etats eux mêmes et que l'interprétation de la notion d'"embryon humain" non définie par la directive 98/44/CE relative à la protection juridique des inventions biotechnologiques "ne saurait être qu'européenne et unitaire". 

Dans sa réponse la Cour souligne qu'"elle n'est pas appelée à aborder des questions de nature médicale ou éthique, mais qu'elle doit se limiter à une interprétation juridique des dispositions pertinentes de la directive". Cette directive, rappelle-t-elle, avait pour objectif d'"exclure toute possibilité de brevetabilité, dès lors que le respect dû à la dignité humaine pourrait en être affecté". Elle interdit que le corps humain, aux différents stades de sa constitution et de son développement, puisse constituer une invention brevetable. Elle cite comme contraires à l'ordre public ou aux bonnes moeurs et donc exclus à ce titre de la brevetabilité "les procédés de clonage des êtres humains, les procédés de modification de l'identité génétique germinale de l'être humain et les utilisations d'embryons humains à des fins industrielles ou commerciales" de même que "tous les procédés dont l'application porte atteinte à la dignité humaine doivent être également exclus de la brevetabilité".

En conséquence la Cour considère que la notion d'embryon humain" doit être comprise dans un sens large: "Tout ovule humain doit, dès le stade de sa fécondation, être considéré comme un embryon humain dès lors que cette fécondation est de nature à déclencher le processus de développement d'un être humain". L'ovule humain non fécondé, dans lequel le noyau d'une cellule humaine a été implanté, et l'ovule humain non fécondé induit à se diviser et à se développer par voie de parthénogénèse doivent également être qualifiés d'"embryon humain".

La Cour argumente sur la brevetabilité d'une invention portant sur la production de cellules précurseurs neurales. Cette invention suppose le prélèvement de cellules souches obtenues à partir d'un embryon humain au stade de blastocyste, prélèvement qui entraîne la destruction de cet embryon, constituant ainsi une atteinte à sa dignité et exclut la brevetabilité. "Le fait que cette destruction intervienne, le cas échéant, à un stade largement antérieur à la mise en oeuvre de l'invention comme dans le cas de la production de cellules souches embryonnaires à partir d'une lignée de cellules souches dont la constitution, seule, a impliqué la destruction d'embryons humains, est, à cet égard, indifférent" souligne la Cour.

Concernant l'utilisation à des fins de recherche scientifique, la Cour observe que l'octroi d'un brevet à une invention implique, en principe, son exploitation industrielle et commerciale. "L'utilisation d'embryons humains à des fins de recherche qui constituerait l'objectif de la démarche de brevet ne peut être séparée du brevet lui-même et des droits qui y sont attachés," souligne-t-elle. La recherche scientifique impliquant l'utilisation d'embryons humains "ne peut accéder à la protection du droit des brevets" conclut la Cour.

La décision a causé de l'émoi dans les milieux en rapport avec la recherche sur les cellules souches embryonnaires, qu'elle semble rendre non valorisable par le refus de brevetabilité, alors même que l'union Européenne finance ces recherches. 
D - LES RÉSOLUTIONS ET RAPPORTS DU PARLEMENT EUROPÉEN
Le Parlement européen a joué depuis peu un rôle de plus en plus important en matière de bioéthique. Certaines des commissions parlementaires qui le constituent sont en effet concernées par les questions de bioéthique comme la commission juridique et des droits du citoyen, la commission de la santé publique et de la protection des consommateurs ou encore la commission de la recherche, du développement technologique et de l’énergie (CERT). Ces commissions parlementaires ont directement travaillé sur la bioéthique en élaborant des rapports parlementaires techniques ou en préparant les débats parlementaires sur le sujet. Elles sont elles mêmes aidées par des groupes de réflexion ciblés (Groupe de travail sur l’éthique dans le domaine des sciences et technologies en Europe; groupe d’évaluation technologique STOA)

1) Les résolutions du Parlement européen
Les résolutions du Parlement Européen sont des textes non contraignants par nature mais qui ont pour fonction de faire évoluer l'état de la réflexion sur ces questions de bioéthique. Ces résolutions ont un rôle d'impulsion politique et d'incitation à légiférer. 

Résolutions du Parlement Européen ayant trait à la bioéthique:

• Résolution du 16.03.1984 sur la fécondation artificielle in vivo et in vitro.

• Résolution du 16.03.1989 sur les problèmes éthiques et juridiques de la manipulation génétique.

• Résolution du 12.03.1997 sur le clonage des animaux et des êtres humains.

• Résolution du 07.09.2000 sur la prohibition du clonage humain.

• Résolution du 16.03.2000 sur le rapport annuel sur le respect

• Résolution du 04.10.2001 sur le brevetage des gènes BRCA1 et BRCA2.

• Résolution du 21.11.2002 sur le rapport “ Sciences du vivant et biotechnologies pour l'Europe ” de la Commission européenne du 23.01.2002.

• Résolution du 10.03.2005 sur le commerce d'ovules humains

• Résolution du 26.10.2005 sur les infractions à la directive sur des droits humains dans l'Union européenne. la brevetabilité du vivant.
2) Les rapports du Parlement européen en matière de bioéthique
En ce qui concerne les rapports des commissions, on peut citer à titre d'exemple: 

• Le "Rapport sur les aspect éthiques des nouvelles technologies biomédicales et notamment le diagnostic prénatal (DPN)", Alain Pompidou rapporteur, 2 février 1994.

• le "Rapport sur le projet de Convention pour la protection des droits de l'homme et de la dignité de l'être humain à l'égard des applications de la biologie et de la médecine (convention sur la bioéthique)" présenté par la Commission juridique et des droits des citoyens du Parlement Européen le 7 juin 1996, Seppo Peltari rapporteur.

• La communication de la Commission au Conseil au Parlement, au Comité social "Towards a European Research Area" du 18 janvier 2000. 
• Rapport “ Fiori ”, “ Les incidences éthiques, juridiques, économiques et sociales de la génétique humaine ”, 8 novembre 2001.

• Le projet de rapport sur la population et le développement dix ans après la Conférence internationale sur la population et le développement (Le Caire, 1994), Commission du développement et de la coopération, rapporteur Karin Junker, 9 décembre 2003.

• le Rapport Liese “ sur la proposition du Conseil Européen modifiant la décision 2002/834/CE arrêtant un programme spécifique de recherche et de développement technologique et de démonstration, "Intégrer et renforcer l'espace européen de la recherche" (2002-2006) ” du 4 Novembre 2003.

• Le rapport "Accompagnement des malades en fin de vie" de la Commission des questions sociales, de la santé et de la famille, du 8 novembre 2004, rapporteur M.Dick Marty, Suisse.

• le Rapport de la Commission  au Parlement Européen et au Conseil Economique et Social sur “ Les sciences du vivant et les biotechnologies : une stratégie pour l'Europe, deuxième rapport d'avancement et d'orientation pour l'avenir ” du 29 Juin 2005.

• Le rapport "Vers une stratégie européenne sur les droits de l'enfant" de la commission des libertés civiles, de la Justice et des affaires intérieures", du 20/12/2007, rapporteur Roberta Angelilli.

Ces rapports contribuent à alimenter la réflexion de l'Union Européenne sur la bioéthique et à enrichir la construction du droit communautaire dans ce domaine.

II - LA BIOÉTHIQUE AU CONSEIL DE L'EUROPE
Le Conseil de l'Europe, organisation privilégiée de la protection des droits et de la dignité de l'homme, est naturellement apparu comme l'instance européenne qui devait s'engager le plus dans la démarche de la bioéthique. 

Le Conseil de l'Europe est une organisation intergouvernementale européenne qui a pour but de promouvoir la coopération politique, juridique et culturelle entre ses États membres. Il regroupe 47 pays de la zone Europe (800 xe "llions de ressortissants) \:,"millions de ressortissants), et s'étend de l'Europe occidentale à la Russie et à la Turquie en passant par tous les pays ex-communistes de l'Europe de l'Est. Actuellement seule la Biélorussie reste en dehors de ce concert européen.

Les rapports, avis, recommandations, décisions, ou conventions du Conseil de l'Europe ayant trait à la bioéthique ne forment pas un corps juridique constitué homogène, mais sont le produit de l'activité des différents organismes dans le Conseil de l'Europe:

•  Les recommandations du Comité des ministres du Conseil de l'Europe;

• Les recommandations de l'Assemblée parlementaire du Conseil de l'Europe (APCE);

•  Le Comité directeur pour la bioéthique (CDBI);

•  La jurisprudence de la Cour Européenne des Droits de l'Homme (CEDH)

A - LE COMITÉ DES MINISTRES
Le Comité des ministres est l'instance de décision du Conseil de l'Europe. Il est composé des ministres des Affaires étrangères de tous les Etats membres, ou de leurs représentants permanents à Strasbourg. Il a été responsable depuis 1978 de cinq résolutions et 27 recommandations en matière de bioéthique
 parmi lesquelles ont peut plus particulièrement relever:

• 1983: Recommandation R (83) 2 sur la protection juridique des personnes atteintes de troubles mentaux et placées comme patients involontaires.

• 1989: Recommandation R (89) 2 sur la protection des données à caractère personnel utilisées à des fins d'emploi.

• 2008; Résolution sur la transplantation de rein de donneurs vivants qui ne sont pas génétiquement liés au receveur.

• 2009: Recommandation CM/Rec(2009)11 sur les principes concernant les procurations permanentes et les directives anticipées ayant trait à l'incapacité". Cette Recommandation développe ce qui concerne l'exercice des directives anticipées ( 9 décembre 2009)  

B - L'ASSEMBLÉE PARLEMENTAIRE
L'Assemblée parlementaire du Conseil de l'Europe (APCE) est l'organe délibérant de ce Conseil.
1) Les Conventions
L'assemblée est à l'origine de nombreuses conventions européennes. Il s'agit de traités internationaux qui constituent la base d'une législation commune, dans l'ensemble de l'Europe.  Il existe aujourd'hui 212 de ces Conventions (y compris les protocoles additionnels aux conventions antérieurement ouvertes). 
La plus importante de ces conventions, qui est le document fondateur du Conseil de l'Europe est la Convention de sauvegarde des droits de l'homme et des libertés fondamentales (CEDH)(005), ou "Convention européenne des Droits de l'homme".

a) La Convention européenne des droits de l'homme

La Convention, adoptée le 4 novembre 1950 et entrée en vigueur le 3 septembre 1953 est le document de fondation du Conseil de l'Europe. Cette Convention reconnaît notamment le droit à la vie, l'interdiction de la torture, le droit à la liberté et à la sûreté, le droit à un procès équitable, la liberté de pensée, de conscience et de religion, la liberté d'expression, et l'interdiction de la discrimination.

ARTICLE 2 - Droit à la vie 

1. Le droit de toute personne à la vie est protégé par la loi. La mort ne peut être infligée à quiconque intentionnellement, sauf en exécution d’une sentence capitale prononcée par un tribunal au cas où le délit est puni de cette peine par la loi. 

2. La mort n’est pas considérée comme infligée en violation de cet article dans les cas où elle résulterait d’un recours à la force rendu absolument nécessaire : 

a) pour assurer la défense de toute personne contre la violence illégale ; 

b) pour effectuer une arrestation régulière ou pour empêcher l’évasion d’une personne régulièrement détenue ; 

c) pour réprimer, conformément à la loi, une émeute ou une insurrection.

ARTICLE 3 - Interdiction de la torture 

ARTICLE 4 - Interdiction de l’esclavage et du travail forcé 

ARTICLE 5 - Droit à la liberté et à la sûreté 

ARTICLE 6 - Droit à un procès équitable 

ARTICLE 7 - Pas de peine sans loi 

ARTICLE 8 - Droit au respect de la vie privée et familiale 
1. Toute personne a droit au respect de sa vie privée et familiale, de son domicile et de sa correspondance. 

2. Il ne peut y avoir ingérence d’une autorité publique dans l’exercice de ce droit que pour autant que cette ingérence est prévue par la loi et qu'’elle constitue une mesure qui, dans une société démocratique, est nécessaire à la sécurité nationale, à la sûreté publique, au bien-être économique du pays, à la défense de l’ordre et à la prévention des infractions pénales, à la protection de la santé ou de la morale, ou à la protection des droits et libertés d’autrui. 

ARTICLE 9 - Liberté de pensée, de conscience et de religion

ARTICLE 10 - Liberté d’expression

ARTICLE 11 - Liberté de réunion et d’association

ARTICLE 12 - Droit au mariage

ARTICLE 13 - Droit à un recours effectif

ARTICLE 14 - Interdiction de discrimination 

ARTICLE 15 - Dérogation en cas d’état d’urgence 

ARTICLE 16 - Restrictions à l’activité politique des étrangers

ARTICLE 17 - Interdiction de l’abus de droit 

ARTICLE 18 - Limitation de l’usage des restrictions aux droits

b) Conventions ayant rapport avec la bioéthique

Certaines des Conventions établies par l'Assemblée parlementaire ont rapport avec la bioéthique. Outre la Convention sur les Droits de l'Homme et la biomédecine, que nous examinerons plus loin, il s'agit de:

• 108: La Convention pour la protection des personnes à l'égard u traitement automatisé des données à caractère personnel , ouverte le 28/1/1981, (1981), entrée en vigueur le 1/10/1985.

• 181: Protocole additionnel à la Convention pour la protection des personnes à l'égard du traitement automatisé des données à caractère personnel, concernant les autorités de contrôle et les flux transfrontières de données, ouvert le 8/11/2001, entré en vigueur le 1/7/2004.

• 211: Convention sur la contrefaçon des produits médicaux et les infractions similaires menaçant la santé publique (Convention MEDICRIME, de Moscou), ouverte le 28/10/2011.


2) Recommandations, avis et résolutions concernant la bioéthique:

L'Assemblée Parlementaire du Conseil de l'Europe a produit 16 Recommandations, 2 résolutions, et trois avis
, parmi lesquels on peut citer:

• la Résolution 613 (1976) relative aux droits des malades et des mourants.

• la Recommandation 779 (1976) relative aux droits des malades et des mourants

• la Recommandation 818 (1977) relative à la situation des malades mentaux.

3) Le débat sur l'euthanasie à l'Assemblée parlementaire
Sur le plan bioéthique, le débat qui a le plus marqué l'assemblée parlementaire a regardé l'euthanasie.

En 1976, dans sa "Résolution 613 (1976) relative aux droits des malades et des mourants", l'Assemblée parlementaire se déclarait "convaincue que les malades mourants tiennent avant tout à mourir dans la paix et la dignité, si possible avec le réconfort de leur famille et de leurs amis"(n(2)  et invitait "les organes compétents de la profession médicale des Etats membres à procéder à une analyse rigoureuse des critères sur lesquels se fondent actuellement les décisions relatives à l'application des techniques de réanimation et à l'administration aux malades de soins prolongés impliquant le recours à des méthodes artificielles de maintien de la vie"(n( 5). L'Assemblée en d'autres termes demandait à ce qu'il n'y ait pas d'acharnement thérapeutique. Dans sa Recommandation 779 qui accompagnait cette résolution, l'Assemblée ajoutait que "la prolongation de la vie ne doit pas être en soi le but exclusif de la pratique médicale, qui doit viser avant tout à soulager les souffrances" (n(6). Elle ajoutait que les Etats devaient prendre en compte le cas des médecins  qui pouvaient se trouver exposés à des sanctions "lorsqu'ils ont renoncé à prendre des mesures artificielles de prolongation du processus de la mort sur les malades chez qui l'agonie a déjà commencé et dont la vie ne peut être sauvée dans l'état actuel de la science médicale"(II). Dans ce document il n'était nullement question d'accélérer le processus de mort, mais simplement de ne pas mettre en oeuvre des traitements qui ne pouvaient que prolonger inutilement la vie du mourant.

Le 25 juin 1999 l'Assemblée Parlementaire examina un rapport de la commission des questions sociales de la santé et de la famille présenté par Mme Edeltraud Gatterer (Autriche, PPE), sur la "Protection des droits de l'homme et de la dignité des malades incurables et des mourants"(Doc 8421) qui était un vigoureux plaidoyer en faveur du développement des soins palliatifs. A la suite de ce rapport l'Assemblée Parlementaire adopta le 25 juin 1999 la Recommandation 1418 (1999) relative à la protection des droits de l'homme et de la dignité des malades incurables et des mourants, par laquelle elle reprenait les termes du rapport de Mme Gatterer pour soutenir le recours aux soins palliatifs: l'Assemblée déclarait ainsi: "L'obligation de respecter et de protéger la dignité d'un malade incurable ou d'un mourant est la conséquence naturelle de la dignité inviolable inhérente à l'être humain à tous les stades de la vie. Ce respect et cette protection se traduisent par la création d'un environnement approprié qui permet à l'être humain de mourir dans la dignité" (n(5). Et l'Assemblée recommandait  "au Comité des Ministres  d'encourager les Etats membres du Conseil de l'Europe à respecter et à protéger la dignité des malades incurables et des mourants à tous égards: en consacrant et en protégeant le droit des malades incurables et des mourants à une gamme complète de soins palliatifs.."(n(9). L'Assemblée concluait en repoussant énergiquement la proposition d'euthanasie en ces termes: "(le désir de mourir exprimé par un malade incurable ou un mourant ne peut en soi servir de justification légale à l'exécution d'actions destinées à entraîner la mort" (VI iii). 

Par la suite la Hollande (14 avril 1994, loi du 10 Avril 2001), suivie par la Belgique (16 mai 2002), décriminalisèrent l'euthanasie, le suicide assisté étant légalement possible en Esthonie et en Suisse. 

Cette évolution porta le parlementaire suisse Dick Marty (LDR) à considérer que l'Assemblée parlementaire devait revenir sur ses positions et considérer d'un oeil plus favorable la proposition d'euthanasie. Son raisonnement était que l'euthanasie était couramment pratiquée dans les hôpitaux, de façon aussi illégale qu'hypocrite, et qu'il était plus sain d'accepter le phénomène pour mieux le contrôler. Il affirmait notamment que "nul n'a le droit d'imposer à un mourant ou à un malade en phase terminale de continuer à vivre dans une angoisse et dans des souffrances intolérables lorsqu'il exprime de façon répétée le désir de mourir". Ce fut là la substance du rapport "Euthanasie" qu'il présenta le 10 septembre 2003 (Doc 9898) à l'Assemblée, et qui devait être discuté par l'Assemblée le 29 janvier 2004. Dick Marty proposait de consentir à la légalisation de l'euthanasie dans les Etats membres du Conseil de l'Europe. Le débat fut reporté au 27 avril 2004. Après un vif débat l'Assemblée renonça à un vote final sur le projet de résolution. Les parlementaires décidèrent par 58 voix contre 33 de renvoyer le rapport à la commission des Questions sociales et de la famille. Le projet de Dick Marty fit l'objet de discussions pendant près de quatre ans, jusqu'à ce qu'il revienne à l'Assemblé parlementaire en 2005. Durant tous ce temps, de nombreux amendements y furent apportés. En particulier les conclusions de la recommandation 1418 de 1999 s'y virent rappelées, ainsi que la décision de la Cour des droits dans l'affaire Pretty c. Royaume Uni, mettant l'accent sur l'obligation de l'Etat de protéger la vie. 

Le 9 février 2005 Dick Marty présenta une nouvelle version de son rapport à l'Assemblée, au nom de la Commission des Questions sociales et de la famille, avec les mêmes arguments (Assistance to patients at the end of life, doc 10455). Mais 71 amendements étaient en même temps proposés qui ôtaient toute signification au texte. Le 27 avril 2005 l'Assemblée parlementaire réunie en session plénière à Strasbourg durant un long débat vota les 71 amendements, puis rejeta à une très large majorité le projet de résolution ainsi amendé, par 138 voix contre 26 et 5 abstentions. Dick Marty lui même vota contre le projet de résolution tel qu'il était amendé.

Le 9 décembre 2009 le Comité des Ministres adopta la Recommandation CM/Rec(2009)11 "sur les principes concernant les procurations permanentes et les directives anticipées ayant trait à l'incapacité". Cette Recommandation s'accompagnait d'un rapport explicatif (CM(2009)163E du 23 octobre 2009) détaillant en particulier ce qui concernait le contenu et l'effet des directives anticipées. 

Le 12 décembre 2011 M.Jordi Xucla présenta à l'Assemblée parlementaire au nom de la Commission des questions sociales, de la santé et du développement durable le rapport 12804 intitulé "Protéger les droits humains  et la dignité de la personne en tenant compte des souhaits précédemment exprimés par les patients". Ce rapport présentait la question des fins de vie non plus dans la perspective de l'euthanasie mais dans celle  du respect des souhaits précédemment exprimés, tel que la Convention d'Oviedo l'avait exprimé dans son article 8. 

Le 25 janvier 2012 l'Assemblée Parlementaire débattit de ce projet et adopta en fin de débat la Résolution 1859 "Protéger les droits humains et la dignité de la personne en tenant compte des souhaits précédemment exprimés par les patients". Dans cette Résolution l'Assemblée :

1) Rappelle que l'euthanasie est et reste interdite pour le conseil de l'Europe: "L'euthanasie, dans le sens de l'usage de procédés par action ou par omission permettant de provoquer intentionnellement la mort d'une personne dépendante dans l'intérêt allégué de celle-ci, doit toujours être interdite"(n(5)

2) Souligne le fait que l'on doit tenir compte des directives anticipées et tout mettre en oeuvre pour qu'elles soient faites de façon valides: "aucune intervention ne peut être pratiquée sur une personae sans qu'elle ait donné son consentement. De ce droit fondamental découlent les principes d'autonomie personnelle et de consentement en vertu desquels tout patient majeur ne doit pas être manipulé et, si sa volonté est clairement exprimée, elle doit prévaloir même si cela signifie le refus d'un traitement: nul ne peut être contraint de subir un traitement médical contre sa volonté"(n(1), Rappelant l'article 9 de la Convention d'Oviedo et  la recommandation CM/Red (2009) 11 du Comité des Ministres sur les directives anticipées, l'Assemblée parlementaire déclare que "Ces souhaits peuvent être formalisés par les directives anticipées"(n(3) et décrit de façon précise comment doivent être faites de telles directives pour en assurer la validité (n(7): "Les directives anticipées, les testaments de vie et/ou les procurations permanentes devraient, en principe, se présenter sous forme écrite et être pleinement pris en compte lorsqu'ils ont été correctement validés et enregistrés (idéalement dans des registres publics)".

C - LE COMITÉ DE BIOÉTHIQUE (CH-BIO), EX COMITÉ DIRECTEUR POUR LA BIOÉTHIQUE (CDBI)
Le Comité Directeur pour la Bioéthique est l'organe du Conseil de l'Europe responsable des activités intergouvernementales dans le domaine de la bioéthique. Lorsqu'il fut crée en 1985, le CDBI se nommait “Comité Ad Hoc d'experts pour la Bioéthique ” (CAHBI). En 1992, il devint le CDBI. De 1985 à 2012 le CDBI a opéré en étant placé directement sous l'autorité du comité des ministres. A la suite de la restructuration du Conseil de l'Europe, avec réorganisation des instances intergouvernementales, commencée en 2010, et qui a eu pour effet de réduire l'étendue des activités du Conseil, le CDBI a perdu son titre de "comité directeur" et s'est vu rattaché au Comité directeur sur les Droits de l'Homme (CDDH), sous le nouveau nom de "comité de bioéthique"(DH-BIO), conservant toutefois sa structure, sa composition et ses missions. 

L'achèvement majeur du CDBI est la Convention dite d'Oviedo:

1) La Convention pour la protection des droits de l'homme et de la dignité de l'être humain à l'égard des applications de la biologie et de la médecine (Convention d'Oviedo) 4 avril 1997
Le 28 juin 1991 l'Assemblée parlementaire du Conseil de l'Europe émit une résolution confiant au comité ad hoc pour la bioéthique, le CABHI, l'élaboration d'un texte devant aboutir à une Convention européenne sur la bioéthique. Celle-ci devait codifier les principes de bioéthique développés par l'Assemblée au long des multiples recommandations qu'elle avait faites sur des questions de bioéthique depuis la fin des années 70. Le CABHI, devenu le CDBI en 1992, élabora ainsi sur une période de six années la "Convention pour la protection des droits de l'homme et de la dignité de l'être humain à l'égard des applications de la biologie et de la médecine" (Convention sur les droits de l'homme et la biomédecine" dite "Convention d'Oviedo" du 4 avril 1997 (STCE n(164).  Cette Convention a été adoptée par le Comité des Ministres le 19 novembre 1996 et ouverte à la signature le 4 avril 1997. Elle est entrée en vigueur le 1/2/1999.

L'importance de la Convention vient du fait qu'elle résulte d'un accord entre les différents pays européens permettant d'établir quelques principes juridiques fondamentaux pour réglementer les innombrables questions de bioéthique que les progrès de la médecine continuent à soulever. La naissance de cette Convention a été laborieuse, a cause des divergences de vue entre les experts. Le protocole additionnel qui devait traiter de la protection de l'embryon humain in vitro n'a fait aucun progrès et a du être abandonné. Compte tenu de ces difficultés, et en dépit de ses limites, la Convention a le mérite d'exister et de présenter ce sur quoi tous les pays du Conseil de l'Europe sont d'accord. 

La Convention établit un ensemble de principes et d'interdictions relatifs à la protection des Droits de l'Homme et de la dignité de l'être humain dans le contexte du développement de la biologie et de la médecine. On peut dire sans excès de simplification qu'elle se présente avant tout comme un traité sur la protection des droits du patient, et qu'elle n'a pas la prétention de couvrir toute la bioéthique et de répondre à toutes les questions. Elle laisse ce dernier travail aux différents protocoles additionnels, encore que ceux-ci soient loin d'épuiser les questions.

Dans son chapitre premier, la Convention donne d'emblée son objet, sa finalité et les valeurs qu'elle entend défendre: il s'agit de "protéger l'être humain dans sa dignité et son identité" et de garantir" à toute personne, sans discrimination, le respect de son intégrité et de ses autres droits et libertés fondamentales" et ce "à l'égard des applications de la biologie et de la médecine. Elle proclame aussi, dans son article 2, la primauté de l'être humain sur la société et la science: "l'intérêt et le bien de l'être humain doivent prévaloir sur le seul intérêt de la société ou de la science". Elle proclame enfin le devoir de la part des États d'assurer "un accès équitable aux soins de santé" (article 3).

Le second chapitre de la Convention est tout entier consacré au Consentement et est à coup sûr la partie plus importante de la Convention. 

L'article 5 donne la règle générale qui préside au consentement: 

- "Une intervention dans le domaine de la santé ne peut être effectuée qu'après que la personne concernée y a donné son consentement libre et éclairé" 

- "La personne concernée peut à tout moment librement retirer son consentement".

Le propre de la Convention en ce domaine du consentement informé est de traiter de façon spécifique la question du consentement chez les personnes n'ayant pas la capacité de consentir (article 6) et chez les personnes souffrant d'un trouble mental (article 7):

- "une intervention ne peut être effectuée sur une personne n'ayant pas la capacité de consentir que pour son bénéfice direct" (6.1)

- "lorsque, selon la loi, un mineur n'a pas la capacité de consentir à une intervention, celle-ci ne peut être effectuée sans l'autorisation de son représentant, d'une autorité ou d'une personne ou instance désignée par la loi" (6.2)

En même temps la Convention demande à ce qu'on sollicite l'opinion de la personne non capable qui est intéressée par la décision à prendre: "l'avis du mineur est pris en considération comme un facteur de plus en plus déterminant, en fonction de son âge et de son degré de maturité"(62,b)

Une considération symétrique est accordée aux personnes adultes incapables de consentir à cause d'un handicap mental ou d'une maladie: "Lorsque..un majeur n'a pas, en raison d'un handicap mental, d'une maladie ou pour un motif similaire, la capacité de consentir à une intervention, celle-ci ne peut être effectuée sans l'autorisation de son représentant, d'une autorité ou d'une personne ou instance désignée par la loi"(Article 6.3)

Et le texte ajoute: "La personne concernée doit dans la mesure du possible être associée à la procédure d'autorisation"(6.3)

Ce second chapitre de la Convention comporte, dans son article 9, une référence à la prise en compte des "souhaits précédemment exprimés" par un patient lorsqu'au moment de l'intervention celui-ci n'est plus en état d'exprimer sa volonté: "Les souhaits précédemment exprimés au sujet d'une intervention médicale par un patient qui, au moment de l'intervention, n'est pas en mesure d'exprimer sa volonté seront pris en compte"(article 9). D'aucuns ont voulu voir là une porte ouverte sur l'euthanasie. Cette interprétation semble être abusive. "Prendre en compte" ne signifie pas "tenir compte" au sens d'une application automatique et non discutée de ces volontés antérieurement exprimées. Le texte laisse au praticien sa liberté d'appréciation. Son devoir est simplement de ne pas négliger a priori ce qui a été exprimé auparavant mais d'agir en fonction de ce que dicte l'expérience professionnelle et les données actuelles de la médecine
 .

Le chapitre III traite du "droit à l'information" du patient et de son droit à ne pas être informée (10.2).

Le chapitre IV  traite du Génome humain, à la lumière des travaux récents sur ce génome. Il vise à protéger le patient contre la discrimination ou l'exploitation pour raisons génétiques:

- non discrimination (article 11)

- tests génétiques prédictifs (article 12): ce paragraphe sera repris et développé dans le protocole additionnel sur les tests génétiques

- interventions sur le génome ("thérapie génique"). L'article 13 interdit la thérapie génétique germinale qui viserait à "introduire une modification dans le génome de la descendance"

- l'article 14 interdit l'usage des techniques d'"Assistance médicale à la procréation" (AMP) pour le choix du sexe de l'enfant "sauf en vue d'éviter une maladie héréditaire grave liée au sexe" (ce qui donne sa légitimité au diagnostic préimplantatoire en dépit des controverses à son sujet).

Le chapitre V concerne la recherche scientifique. Il envisage les cas des personnes compétentes se prêtant à une recherche (art.16) et le cas des personnes qui n'ont pas la capacité de consentir à une recherche (art.17). Dans ce dernier cas le texte ajoute: "Une recherche ne peut être entreprise sur une personne n'ayant pas..la capacité d'y consentir que si..les résultats attendus comportent un bénéfice réel pour sa santé"(art.17,1,ii).

Le même article 17 envisage, en 17.2, les possibilités d'exception à cette norme, dans les cas où la recherche ne comporte pas de bénéfice direct pour la santé de la personne sur laquelle va se réaliser le test. Selon cet article 17.2.i: "A titre exceptionnel..une recherche dont les résultats attendus ne comportent pas de bénéfice direct pour la santé de la personne peut être autorisée si...17.2.i) la recherche a pour objet de contribuer..à l'obtention, à terme, de résultats permettant un bénéfice pour la personne concernée ou pour d'autres personnes dans la même catégorie d'âge ou souffrant de la même maladie ou trouble ou présentant les mêmes caractéristiques 17.2.ii) la recherche ne présente pour la personne qu'un risque minimal et une contrainte minimale".

L'article 18 du chapitre V est peut être la partie la partie la mieux connue de  la Convention à cause de l'obstacle à la ratification qu'il a constitué pour certains Etats membres du Conseil désireux de réserver à leurs chercheurs un accès au clonage humain dit "thérapeutique" ou à la recherche sur les cellules souches embryonnaires humaines. Cet article concerne la recherche sur l'embryon humain:

"1) Lorsque la recherche sur les embryons in vitro est admise par la loi, celle-ci assure une protection adéquate de l'embryon."

"2) La constitution d'embryons humains aux fins de recherche est interdite"

Chapitre VI: Prélèvement d'organes et de tissu sur des donneurs vivants à des fins de transplantation. 

Le chapitre VI regarde le prélèvement d'organes sur des donneurs vivants aux fins de transplantation. Il définit des limites nettes au delà desquelles un tel prélèvement ne peut être envisagé: 

L'article 19.1 précise qu'un tel prélèvement "ne peut être effectué..que dans l'intérêt thérapeutique du receveur et lorsqu'on ne dispose pas d'organe ou de tissu appropriés d'une personne décédée ni de méthode thérapeutique alternative d'efficacité comparable"(19.1)

Un tel prélèvement de donneur vivant ne peut se faire qu'avec le consentement vérifié et vérifiable du donneur: (19.2)"Le consentement visé à l'article 5 doit avoir été donné expressément et spécifiquement, soit par écrit soit devant une instance officielle"(19.2).

L'article 20 traite spécifiquement du don d'organe par un donneur vivant qui n'aurait pas la capacité de consentir. Il est très restrictif: "Aucun prélèvement d'organe ou de tissu ne peut être effectué sur une personne n'ayant pas la capacité de consentir conformément à l'article 5".

Le même article prévoit toutefois une exception à cette règle: "A titre exceptionnel" un tel prélèvement "sur une personne qui n'a pas la capacité de consentir peut être autorisé si" et le texte donne comme conditions d'acceptation de cette exception:

- l'absence d'un donneur compatible ayant la capacité de consentir;

- la parenté du receveur: frère ou soeur du donneur;

- le don doit être pour préserver la vie du receveur;

- l'autorisation  donnée par le représentant légal du donneur l'est spécifiquement et par écrit.

- le donneur potentiel n'y oppose pas de refus.

Chapitre VII: Interdiction du profit et utilisation d'une partie du corps humain.

Ce chapitre est important, car il prévient toute tentative d'exploitation commerciale des organes, tissu ou cellules du corps humain: 

• Article 21: "Le corps humain et ses parties ne doivent pas être, en tant que tels, source de profit"

• L'article suivant concerne les limites du consensus informé donné par un donneur de tissus ou de partie du corps à l'utilisation de cet échantillon. Il précise que ce consensus ne peut s'étendre à des utilisations ultérieures de cet échantillon, ayant une fin différente de celle définie dans le consensus, que si une telle extension a été prévue par le consensus: Article 22: "Lorsqu'une partie du corps humain a été prélevée au cours d'une intervention, elle ne peut être conservée et utilisée dans un but autre que celui pour lequel elle a été prélevée que conformément aux procédures d'information et de consentement appropriés".

En résumé:

• La convention d'Oviedo entend avant tout protéger les droits du patient, et s'attache tout particulièrement à la question du consensus informé, dans son second chapitre, dans son chapitre V (recherche) et dans son chapitre VI (donneurs vivants d'organes et de tissus). Elle éclaircit nettement la situation des patients qui n'ont pas la capacité de donner un tel consensus (mineurs, personnes avec handicap mental). 

• La Convention d'Oviedo interdit la discrimination à l'encontre d'une personne sur la base de son patrimoine génétique (article 11) (ce qui regarde en particulier la discrimination dans l'établissement d'une assurance pour cette personne, assurance maladie, ou assurance sur la vie: la question a été reprise par le CDBI, en vue de donner des lignes guide à ce sujet). 

• la Convention d'Oviedo interdit les manipulations génétiques non thérapeutiques ("thérapie germinale", "amélioration génétique")(chapitre IV, article 13)

- La Convention d'Oviedo interdit d'utiliser les techniques d'assistance médicale à la procréation en vue de sélectionner le sexe de l'enfant à naître (ce qui revient à interdire l'utilisation du diagnostic préimplantatoire pour le choix du sexe, sauf s'il s'agit d'éviter, par tri embryonnaire, une maladie héréditaire grave liée au sexe du futur enfant)(chapitre IV, article 14).

• La Convention d'Oviedo limite la recherche sur l'embryon humain (pour les pays qui l'autorisent) en précisant que dans ce cas la recherche "doit assurer une protection totale de l'embryon".(article 18.1). Elle interdit aussi la constitution d'embryons humains aux fins de recherche (article 18.2). Ceci exclut par application a posteriori le "clonage thérapeutique" et la recherche sur les cellules souches embryonnaires humaines. Cette application "a posteriori" a été contestée par certains des pays, comme l'Espagne, qui avaient auparavant ratifié la Convention et qui voulaient par la suite autoriser le clonage thérapeutique ou l'extraction des cellules souches embryonnaires. L'argument de ces pays est que le clonage (naissance de Dolly, Ian Wilmut, KHS Campbell, 27/2/1997) et la possibilité de mettre en culture des cellules souches embryonnaires humaines (J.A.Thomson, 1998) sont advenus postérieurement à la finalisation du texte (mais la ratification du texte par ces pays a été elle même postérieure à ces innovations biomédicales). 

•  La Convention d'Oviedo interdit l'utilisation du corps humain et de ses éléments comme source de profits (article 22). ainsi que la constitution d'embryons humains à des fins de recherche.

•  La Convention d'Oviedo est loin de traiter l'ensemble des questions de bioéthique. En particulier elle n'aborde pas les questions d'interruption volontaire de grossesse, les questions de procréation médicale assistée et les questions de fin de vie. Elle ne donne aucune indication sur le statut de l'embryon humain, laissant sans balise le débat sur le clonage et les cellules souches embryonnaires (postérieur à la Convention). 

• La Convention d'Oviedo est le premier instrument international juridiquement contraignant relatif à la bioéthique
.  Elle fixe un niveau de protection minimum qui correspond au niveau de consensus atteint autour d'un principe à garantir, laissant la liberté aux Etats de choisir les moyens à mettre en oeuvre pour répondre à l'objectif dégagé en commun. Le fait que les sanctions aux violations du texte conventionnel soient laissées à la libre appréciation des Etats limite peut être le caractère contraignant de la Convention. En théorie, en effet, la Convention d'Oviedo et ses protocoles n'ont pas d'effets directs dans le droit interne des Etats parties et ne possèdent aucune portée pénale. Cependant, si ces instruments doivent être soumis à ratification pour obtenir une valeur contraignante, il faut noter que même sans avoir été ratifiés, ils influencent la construction du droit interne dans le domaine de la bioéthique de nombreux Etats.

• La Convention d'Oviedo a fortement marqué les législations bioéthiques de tous les pays, jusqu'à devenir une référence incontournable. Les textes du Conseil de l'Europe sont en effet des instruments de référence non seulement au niveau national mais également au niveau international. Les principes de la Convention influent les arrêts de la Cour européenne des droits de l'homme et de nombreux jugements nationaux. La Convention a en particulier permis de faire entrer le droit des patients dans les législations nationales. L'Union européenne  invoque régulièrement la Convention d'Oviedo lorsqu'elle se penche sur les questions relatives à la bioéthique.

Les protocoles additionnels à la Convention d'Oviedo: La Convention sur les Droits de l'Homme et la biomédecine a été complétée, dans des domaines spécifiques, par plusieurs protocoles. Ceux-ci, une fois signés et ratifiés par les États, sont juridiquement contraignants, au même titre que la Convention elle même.

• Le CDBI a élaboré un premier protocole additionnel à la Convention pour la protection des droits de l'Homme et de la dignité de l'être humain à l'égard des applications de la biologie et de la médecine, portant interdiction du clonage d'êtres humains (STCE n(168). Ce protocole a été ouvert à la signature le 12 janvier 1998 à Paris. Il s'agit du seul instrument international légalement contraignant à interdire "toute intervention ayant pour but de créer un être humain génétiquement identique à un autre être humain vivant ou mort". Il exclut toute exception à cette interdiction, même dans le cas d'un couple stérile qui ne pourrait avoir d'enfant que par ce moyen.

• Le second Protocole additionnel à la Convention d'Oviedo concerne la transplantation d'organes et de tissus d'origine humaine (STE n(186). Ce Protocole a été approuvé par le CDBI le 8 juin 2000 et adopté par le Comité des Ministres le 8 movembre 2001. 

•  Le troisième Protocole additionnel est relatif à la recherche biomédicale (STCE n(195). Il a été approuvé par le CDBI le 20 juin 2003 et adopté par le Comité des Ministres le 30 juin 2004. 

• Le quatrième Protocole additionnel à la Convention d'Oviedo est relatif aux tests génétiques à des fins médicales (STCE n(203). Il a été approuvé par le CDBI le 8 juin 2007 et adopté par le Comité des Ministres le 7 mai 2008. Ont été exclus du champ de ce protocole les tests génétiques sur l'embryon et les tests génétiques dans le champ de la recherche biomédicale. Ces derniers sont traités dans le cadre du protocole sur la recherche biomédicale. Le CDBI a volontairement disjoint, à ce stade d'élaboration de l'instrument juridique, les questions relatives à l'usage des tests génétiques à des fins d'assurance et dans le cadre de l'emploi. Ces sujets font l'objet d'autres travaux en cours de la part du CDBI.


Le Projet de Protocole relatif aux tests génétiques à des fins médicales n'est pas seulement une application des articles 11 et 12 de la Convention d'Oviedo"
. Il possède des perspectives plus larges que la Convention sur le sujet. Ainsi, il aborde les questions de programme de dépistage génétique. Le protocole a une approche précautionneuse sur les tests génétiques, tenant compte notamment de la nature le plus souvent prédictive de l'information obtenue, de la difficulté d'interprétation des résultats et de leurs implications non seulement pour la personne concernée mais pour sa famille. Le CDBI insiste sur la nécessité d'une information de qualité et le cas échéant, d'un conseil génétique approprié. Il considère qu'un test génétique doit être effectué dans le cadre d'un suivi médical individualisé.

2) Les recommandations du CDBI: Les travaux du CDBI donnent également lieu à des textes non contraignants. Ainsi, le CDBI a préparé, avec l'aide de groupes de travail spécifiquement constitués, des projets de recommandations soumis à l'approbation du Comité des ministres du Conseil de l'Europe. On peut citer par exemple 
- la recommandation sur la xénotransplantation, adoptée par le Comité des Ministres le 19 juin 2003 ; 

- la recommandation relative à la protection des droits de l'homme et de la dignité des personnes atteintes de troubles mentaux, adoptée par le Comité des Ministres le 22 septembre 2004; 

- la recommandation sur la recherche utilisant du matériel biologique d'origine humaine, adoptée par le Comité des Ministres le 15 mars 2006.

3) Avis, libres blancs, et rapports du CDBI: Le CDBI est régulièrement consulté par les autres organismes du Conseil de l'Europe sur des projets de textes en relation avec la bioéthique
. Le CDBI intervient aussi dans l'écriture de textes non juridiques sous forme de “ livres blancs ” traitant de thèmes spécifiques. Il s'agit de publications qui proposent les lignes directrices à insérer dans les nouveaux instruments juridiques du Conseil de l'Europe
. Les groupes de travail institués par le CDBI pour l'aider dans sa réflexion sur des sujets spécifiques ont produit différents rapports
.
4) Les publications du DH-BIO:

• Le guide à l'intention des membres des comités éthiques de la recherche (CDBI/INF (2011) 2): Lors de sa 32( session (8 juin 2007) le CDBI avait constitué un groupe de travail, le Groupe de spécialistes sur la Recherche Biomédicale (CDBI-CO-GT2), pour l'élaboration d'un "guide" actualisant la Convention d'Oviedo et ses protocoles additionnels à l'intention des comités d'éthique de la recherche. Ce Guide n'avait pas pour but d'établir de nouveaux principes mais de rappeler la base éthique des principes établis dans les instruments européens couvrant la recherche biomédicale et de fournir des procédures opérationnelles pour en faciliter la mise en oeuvre. Il a été conçu comme un ensemble de lignes guide pour aider en particulier à l'établissement et au fonctionnement de comités d'éthique dans les pays en voie de développement, lorsqu'une recherche vient à y être effectuée par des chercheurs provenant d'un pays d'Europe faisant partie du Conseil de l'Europe. Le guide a été présenté à la 39(réunion du CDBI (3 décembre 2010) qui l'a approuvé. Le texte se présente en neuf parties successives: introduction, principes éthiques, aspects légaux, comités d'éthique de la recherche (RECs): (description et méthodes de travail), examen indépendant d'un projet de recherche par un REC, personnes incapables de consentir, recherche dans des situations spécifiques, recherche transnationale, matériels biologiques d'origine humaine, et appendice.
• Brochure sur les tests génétiques à fins médicales: Dans la suite du Protocole additionnel sur les tests génétiques à des fins médicales (STCE n(203), approuvé par le CDBI le 8 juin 2007, et devant la hausse préoccupante du nombre de tests génétiques en accès direct sur Internet, le CDBI a décidé de publier une brochure pour l'information du grand public sur ces tests. L'ouvrage, publié le 31/10/2012, intitulé "Genetic Tests for Health Purposes", consultable en ligne et qui doit être traduit en une vingtaine de langues européennes, se veut didactique et facile d'accès. Il met en garde le public contre le fait que nombre des tests ainsi proposés "n'ont pas été encore validés" ce qui signifie que "leur qualité et leur utilité n'ont pas été prouvées". Certaines sociétés proposent ces tests à l'achat "de la même façon que des livres ou des CD" et "bien souvent sans aucune intervention de professionnels de santé". La brochure apporte conseils et réponses aux questions à se poser sur la bonne utilisation des tests génétiques qui sont, rappelle le CDBI, une "source d'avancées considérables pour la santé humaine" et qui "vont de plus en plus faire partie intégrante de la pratique médicale". 

5) Les travaux en cours du DH-BIO

Les travaux du DH-BIO pour l'année 2012 portent sur :

(i) l'élaboration d'un projet de rapport sur le processus décisionnel en matière de traitement médical dans des situations de fin de vie, qui servira de base à un guide sur ce sujet.  L'objectif de ce guide est de clarifier certains concepts et d'identifier les points de convergence et éventuellement de divergence sur les questions relatives au processus décisionnel en matière de traitements spéciaux dans les situations de fin de vie. 

(ii) le réexamen du protocole additionnel concernant la transplantation d'organes et de tissus d'origine humaine;

(iii) la contribution à l'élaboration d'un instrument de droit pénal contre le trafic d'organes et, le cas échéant, le trafic de tissus et cellules, sous réserve d'une décision du Comité des Ministres. Le Conseil de l'Europe et l'ONU ont produit un document conjoint, publié le 13 octobre 2009,  sur le trafic d'organes, de tissus et de cellules et le trafic en êtres humains dans le but du prélèvement d'organes (UN-CoE study)(Trafficking in organs, tissues and cells and trafficking in human beings for the purpose of the removal of organs, joint Council of Europe/United Nations Study, 2009). Le Conseil des Ministres du Conseil de l'Europe dans sa réunion du 29 janvier 2010 a pris connaissance de ce document et a invité le CDBI, le CDPC (Comité européen pour les problèmes criminels) le CD-PTO (Comité européen sur la transplantation d'organes) et al GRETA (Groupe d'experts sur l'action contre le trafic des êtres humains) à envisager la création d'un instrument juridique européen, juridiquement contraignant, pour prévenir un tel trafic et en protéger les victimes. En juillet 2011 a été créé un groupe d'experts, le PC-TO "Committee of Experts on Trafficking in Human Organs, Tissues and Cells", avec pour mission de préparer le brouillon d'un tel protocole qui constituerait un autre protocole additionnel à la Convention d'Oviedo. Les experts composant ce comité sont nommés par les trois comités, CDBI, CD-PTO, CDPC. Ce groupe a achevé son travail en octobre 2012, et le texte du futur protocole doit être examiné par le comité des ministres.

D - LA COUR EUROPÉENNE DES DROITS DE L'HOMME
La Cour Européenne des Droits de l'Homme (aussi appelée CEDH ou Cour de Strasbourg par opposition à la Cour de justice de l'Union Européenne) est l'organe judiciaire du Conseil de l'Europe. Elle a tenu sa première session du 23 au 28 févier 1959, et a rendu son premier arrêt le 14 novembre 1960. Le 18 septembre 2008 la Cour avait rendu son 10 000e arrêt.

La Cour Européenne des Droits de l'Homme est compétente pour traiter les recours portés contre un État membre du Conseil de l'Europe lorsque celui-ci, ayant ratifié la Convention ou ses Protocoles additionnels, ne respecterait pas les droits et les libertés qui y sont reconnus. Elle peut être saisie par un Etat partie ou par un individu sous respect du respect de certaines conditions de recevabilité. Les juges de la Cour sont élus par l'Assemblée à partir de listes de candidatures présentées par les Etats. La Cour est statutairement indépendante par rapport aux Etats et aux institutions du Conseil de l'Europe. 

Les jugements portés par la Cour Européenne des Droits de l'Homme ont été portés du strict point de vue du respect par les Etats membres de la Convention sur les droits de l'homme du Conseil de l'Europe. On voit cependant au travers de ces cas émerger une jurisprudence que l'on pourrait qualifier d'européenne
.

Droit à la vie des embryons humains
La Cour a eu à se pencher par deux fois sur l'application de l'article 2 (Droit à la vie) à l'embryon humain:

• L'affaire Vo c.France (n(53924/00) 8/07/2004 concernait une femme vietnamienne chez qui un médecin provoqua par erreur une rupture de la poche des eaux rendant nécessaire un avortement thérapeutique. La patiente avait été confondue avec une autre patiente, également vietnamienne et portant un nom très voisin, chez qui un stérilet en place posait problème. 

• L'affaire Evans c. Royaume-Uni (requête no 6339/05) 10.04.2007 (Grande Chambre) concernait une femme qui avait eu la précaution, avant son ovariectomie pour cancer, de recourir à une fécondation in vitro avec le sperme de son mari afin d'avoir des embryons qui pourraient lui être implantés si elle survivait à son cancer. Le couple s'étant séparé, le mari de cette femme avait demandé la destruction des embryons, ce à quoi s'opposait vivement la plaignante. 

Dans les deux cas la Cour a statué que l'on ne pouvait appliquer l'article 2 (droit à la vie) aux embryons humains, estimant qu'il n'est ni souhaitable ni même possible de répondre dans l'abstrait à la question de savoir si l'enfant à naître est une "personne" au sens de l'article 2. Pour la Cour, le point de départ du droit à la vie relève de l'appréciation des Etats. Or la majorité des Etats parties à la Convention n'ont pas arrêté la réponse à donner sur cette question, en l'absence d'un consensus sur la définition scientifique et juridique des débuts de la vie. Tout au plus, estime la Cour, peut-on trouver comme commun dénominateur entre les Etats que l'embryon/le foetus appartient à l'espèce humaine. Pour la cour, c'est la potentialité de cet être et sa capacité à devenir une personne qui doivent être protégées au nom de la dignité humaine sans pour autant en faire une personne qui aurait un droit à la vie au sens de l'article 2. 

Restriction à l'accès à l'avortement légal pour raison médicale
• Affaire Tysiac contre Pologne (no 5410/03) 20.03.2007. Refus d'avortement thérapeutique pour forte myopie.

• A, B et C c. Irlande (no 25579/05)16.12.2010 (Grande Chambre): Trois femmes à qui l'on a refusé le droit d'avorter. L'Irlande est condamnée pour manque de mise en oeuvre du droit à un avortement légal.

• P. et S. c. Pologne (n( 57375/08) 30.10.2012: Difficultés d'une adolescente enceinte à la suite d'un viol, à bénéficier d'un avortement. La requérante n'a pas bénéficié de l'information et de l'aide nécessaires pour accéder à un avortement.

Ces affaires concernent la Pologne et l'Irlande, deux pays dans lesquels un avortement légal pour raison médicale est prévu, mais où les requérantes ont eu des difficultés pratiques pour y accéder. Dans ces trois affaires, la Cour s'est montré intransigeante sur ce qu'elle semble considérer comme un véritable "droit" à l'avortement, alors que les raisons médicales invoquées par les plaignantes étaient discutables:

- Dans l'affaire Tysiac contre Pologne, il est clair qu'il ne peut y avoir de lien entre l'aggravation de la myopie éprouvée par la plaignante et sa grossesse. De la même façon on voit mal le lien entre l'hémorragie rétinienne dont a souffert la requérante après la naissance de son enfant et la grossesse antérieure.

- Dans l'affaire A, B et C contre Irlande il n'y avait pas de motif médical pour un avortement chez deux des plaignantes et pour la troisième chez qui un cancer avait été diagnostiqué, c'était la plaignante qui avait décidé par elle-même de l'avortement qui ne semblait pas indiqué sur le plan médical. 

Droit à l'avortement en regard de la santé de l'enfant
La Cour a eu à juger de deux cas dans lesquels les mères invoquaient un préjudice en lien avec la naissance d'un enfant porteur d'une anomalie génétique ou chromosomique.

• Dans l'affaire R.R. c. Pologne (n( 27617/04) 26.05.2011 la requérante se plaignait de n'avoir pu avorter d'un enfant atteint de syndrome de Turner à cause du retard mis à pratiquer une amniocentèse. Ce retard avait empêché la mère de faire une demande d'avortement en temps voulu pour qu'elle soit acceptée. La Cour a conclu à la violation de l’article 3 (interdiction des traitements inhumains ou dégradants) aux motifs, premièrement, que les médecins avaient été incorrects avec la requérante et, deuxièmement, que la réponse à la question de savoir si elle aurait dû passer les tests génétiques, comme le recommandaient les médecins, avait été retardée par la procrastination, la désorganisation et le défaut de conseils et d’information. Elle a également constaté une violation de l’article 8 au motif qu'’il n’y avait pas en droit polonais de mécanismes effectifs qui auraient permis à la requérante d’avoir accès aux services de diagnostic disponibles et de faire, à la lumière des résultats des examens, un choix éclairé sur la question de savoir si elle devait ou non demander un avortement.

• L 'affaire Anita Krüzmane contre la Lettonie (n(33011/08) doit être soumise au jugement de la cour sous peu. Il s'agit là d'un véritable cas de "wrongful birth" dans lequel une femme qui a accouché d'une fille atteinte de trisomie 21 invoque le préjudice de ne pas avoir été informée de la possibilité d'effectuer des tests de dépistage de la trisomie 21. Cette demande prend une ampleur particulière parce que pour la première fois des juges européens auront à se prononcer sur un droit à l'avortement au regard de la santé de l'enfant. 

Procréation médicale assistée
La Cour n'a pas encore une jurisprudence bien établie sur les procréations médicales assistées.  Mais les deux cas où elle a eu à porter un jugement sur une affaire en lien avec la procréation médicale assistée sont significatifs de sa position en la matière:

• L'affaire S.H. et autres contre Autriche (no 57813/00) 03.11.2011 (Grande Chambre) concernait deux couples autrichiens qui souhaitaient concevoir un enfant par le biais d’une FIV. L’un des couples avait besoin d’un don de sperme et l’autre d’un don d’ovules. Or, le droit autrichien interdit le don de sperme dans le cadre d’une FIV et prohibe le don d’ovules en général. La Cour a relevé que, si les Etats européens ont aujourd’hui clairement tendance à autoriser le don de gamètes à des fins de fécondation in vitro, le consensus qui se dessine est encore en pleine évolution et ne repose pas sur des principes établis de longue date. La Cour a conclu à la non-violation des dispositions de la Convention. On pourrait en déduire que, pour l'instant, la Cour ne prend pas partie sur la licéité ou non des dons de gamètes dans les fécondations hétérologues, tout en soulignant que cette position pourrait changer en fonctions des évolutions sur ce sujet dans les différents pays. 

• Dans l'affaire Gas et Dubois c. France (n(25951/07) 15/03/2012, il s'agit de toute autre chose, puisque la question est celle d'une procréation artificielle avec donneur de sperme dans un couple de lesbiennes. Les appliquantes de nationalité française, nées respectivement en 1961 et 1965, cohabitent depuis 1989. En septembre 200 Nathalie Dubois donna naissance à une fille conçue en Belgique par procréation artificielle avec donneur anonyme. Valérie Gas introduisit une application en mars 2006 auprès du tribunal de grande instance de Nanterre pour une adoption de la fille de sa partenaire, avec le consentement écrit de cette dernière. Le tribunal refusa cette adoption à cause de ses implications légales. La Cour d'appel de Versailles confirma le jugement. Dans leur requête introduite le 14 juin 2007 auprès de la Cour Européenne des droits, les requérantes alléguaient que leur droit à la vie privée et familiale avait été violé par la décision des juges français d'une façon discriminatoire par rapport aux couples de sexe opposé, mariés ou non. La Cour a statué qu'il n'y avait pas violation de l'article 14 et de l'article 8.  En ce qui concerne la critique par les appliquantes relative aux implications légales des procréations artificielles avec donneur anonyme, la Cour note que cette possibilité est limitée en France aux couples de sexe opposé infertiles, une situation qui n'était pas comparable à celle des requérantes. En ce qui concerne la discrimination alléguée vis à vis du droit à adoption, la Cour considère que la situation des appliquantes ne peut être comparée à celle d'un couple marié en ce qui concerne l'adoption. 

De ces deux cas on peut déduire:

- que la Cour ne semble pas favorable aux fécondations artificielles hétérologues, et en tous cas ne s'oppose pas 


aux législations nationales qui en limitent l'usage;

- que la cour est nettement opposée à l'usage de ces fécondations dans les couples homosexuels dont elle semble d'ailleurs mettre en cause la légitimité.

Mais ces dispositions de la Cour sont susceptibles de changer en fonction des changements prévus dans certains pays européens.
Diagnostic préimplantatoire
Affaire Costa et Pavan c. Italie (n( 54270/10) 28.08.2012: Il s'agit d'une demande de diagnostic préimplantatoire pour sélectionner un enfant indemne de mucoviscidose. La loi 40 italienne ne permet pas une telle pratique. La cour souligne l'incohérence du système législatif italien, qui permet l'avortement pour malformation-maladie génétique du fétus, mais refuse l'accès au diagnostic préimplantatoire. Elle statue qu'il y a eu violation de l'article 8 (droit au respect de la vie privée et familiale).

Suicide assisté
La position de la Cour face aux requêtes de suicide assisté semble avoir évolué vers une acceptation toujours plus nette d'un droit à mettre fin à sa vie au moment et selon les modalités choisies, tout en continuant à donner raison aux Etats qui interdisent cette pratique. 

1) L'arrêt Pretty contre Royaume Uni (n(2346/02), 29 avril 2002.

La décision de la Cour dans l'affaire Pretty est peut être la plus connue de toutes les décisions prises par la Cour depuis son établissement. Diane Pretty (43 ans) était atteinte sclérose latérale, maladie neurodégénérative incurable entraînant une paralysie des muscles amyotrophique. Elle se trouvait quasiment paralysée du cou aux pieds, ne pouvait s'exprimer de façon compréhensible, et était alimentée par tube gastrique. Etant donné que la phase terminale de la maladie entraîne souffrances et perte de dignité, elle souhaitait pouvoir choisir le moment et les modalités de sa mort. Le droit anglais ne considère pas le suicide comme une infraction, mais érige en infraction le fait d’aider autrui à se suicider. Or la maladie de la requérante l’empêchait de commettre cet acte sans aide et elle souhaitait pouvoir obtenir l’assistance de son mari. Elle se plaignait du refus des autorités de prendre l’engagement que ce dernier ne serait pas poursuivi s’il l’aidait à mettre fin à ses jours. Sa demande avait été rejetée par la Divisional Court (17 octobre 2001), et cette décision avait été confirmée par la Chambre des Lords (29 novembre 2001) qui la débouta. La plaignante déposa une requête contre le Royaume Uni auprès de la Cour le 21 décembre 2001, et la Cour décida de traiter de son cas en urgence. La Cour  a conclu à la non violation des articles 2 (droit à la vie), 3 (interdiction de traitements dégradants) 8 (respect de la vie privée) 9 (liberté de conscience) et 14 (interdiction de la discrimination).

En ce qui concerne l'article 2 (droit à la vie), la Cour a déclaré: "L'article 2 ne saurait, sans distorsion de langage, être interprété comme conférant un droit diamétralement opposé, à savoir un droit à mourir; il ne saurait davantage créer un droit à l'autodétermination en ce sens qu'il donnerait à tout individu le droit de choisir la mort plutôt que la vie". 

En ce qui concerne l’article 3 (interdiction des traitements inhumains ou dégradants), la Cour a dit que la Convention ne faisait peser sur l’Etat défendeur aucune obligation de cautionner des actes visant à interrompre la vie.

2) L'arrêt Haas  contre la Suisse (n(31322/07) 20/01/2011 marque une progression de la Cour vers la voie d'une reconnaissance d'un certain "droit au suicide" de l'individu.

Le requérant est un ressortissant suisse né en 1953, souffrant d'un grave trouble affectif bipolaire, qui considère que pour cela il ne peut plus vivre d'une manière digne. Il a tenté à deux reprises de se suicider. Invoquant l'article 8 (droit au respect de la vie privée) il se plaint des conditions nécessaires à l'obtention d'une substance dont l'administration en quantité suffisante mettrait fin à ses jours (pentobarbital sodique). Il allègue que son droit de mettre fin à ses jours de manière sûre et digne n'est pas respecté. La Cour observe que les Etats membres du Conseil de l'Europe n'ont pas atteint un consensus en ce qui concerne le droit d'un individu à décider quand et comment sa vie doit se terminer. La restriction à l'accès au pentobabarbital sodique est pour protéger la santé et la sûreté publique, et donc fait partie du respect du droit à vie de l'article 2. La Cour estime que les autorité suisses n'ont pas failli à leurs obligations dans ce cas et qu'il n'y a pas eu violation de l'article 8 de la Convention. On note dans ce jugement un certaine évolution de la Cour par rapport au jugement de l'affaire Pretty. En effet la Cour a glissé ici du "choix" discuté au "droit" de se suicider. Elle affirme: " le droit d'un individu de décider de quelle manière et à quel moment sa vie doit prendre fin, à condition qu'il soit en mesure de forger librement sa propre volonté à ce propos et d'agir en conséquence est l'un des aspects du droit au respect de sa vie privée" au sens de l'article 8 de la Convention"(n.51). La Cour reconnaît là, de façon conditionnée, une forme de droit à l'autodétermination quant à sa propre mort, autrement dit, un "droit au suicide".

3) L'arrêt Koch c. Allemagne (n(497/09) du 19 juillet 2012 marque une nouvelle progression vers la légitimisation de la requête de suicide assisté. 

Depuis qu'’elle avait fait une chute devant son domicile en 2002, la femme de M. Koch était presque entièrement paralysée : elle était sous respiration artificielle et avait besoin de soins infirmiers constants. Elle souhaitait mettre fin à sa vie, qu'’elle jugeait sans dignité, en se suicidant. Le requérant demanda au nom de sa femme le droit de se procurer une dose létale de médicaments, ce qui lui fut refusé, les autorités ayant jugé qu'’une telle autorisation ne pouvait être accordée que dans le but de protéger ou de prolonger la vie et non pour aider une personne à mettre fin à ses jours. La Cour a donné raison a Ulrich Koch et l'a reconnu comme victime directe de la décision de l'Institut Fédéral de ne pas l'autoriser à acquérir la dose léthale de pentobarbital de sodium qu'il requérait. Selon la Cour, l'Allemagne avait l'obligation non pas d'accorder la dose létale, mais de justifier auprès de Monsieur Koch son refus de l'accorder. "Le refus des juridictions internes d'examiner au fond la demande du requérant a emporté violation  du droit de celui-ci au respect de sa vie privée au regard de l'article 8 de la Convention"(Koch n.72). Quant au volet matériel du grief de M. Koch, la Cour a considéré qu'’il appartenait avant tout aux juridictions allemandes d’examiner le fond de la demande du requérant, notamment du fait que les Etats parties à la Convention étaient loin d’avoir atteint un consensus à l’égard de l’autorisation ou non d’une forme quelconque de suicide assisté. La Cour a condamné l'Allemagne à verser au requérant 2500 euros pour dommage moral, et 26.736 euros pour frais et dépens.

4) Un nouveau cas va sous peu se présenter au jugement de la Cour, toujours sur le thème du suicide assisté. Il s'agit de Alda Gross contre la Suisse (n(67810/10). La requérante est une ressortissante suisse née en 1931 qui exprime depuis longtemps le souhait de mettre fin à sa vie, à cause du déclin de ses facultés physiques et psychiques. Elle a commis une tentative de suicide en 2005. Le 16 décembre 2008 elle adressa une demande à la direction de la santé à Zurich pour qu'il lui sot permis de se procurer 15 grammes de pentobarbital sodique afin de se suicider. La demande ayant été rejetée la requérante a saisi le tribunal administratif du canton de Zurich, qui a rejeté le recours. La requérante a saisi le Tribunal Fédéral qui a rejeté son recours le 12 avril 2010. La requérante invoque l'article 8 de la Convention (les autorités la privent de son droit de décider du moment et de la manière de la mort) l'article 13 (mêmes raisons) et l'article 2 (l'Etat n'est pas obligé de protéger la vie d'une personne qui, de manière éclairée, veut renoncer à vivre). La Suisse autorisant le suicide assisté, la Cour pourrait cette fois procéder à l'examen sur le fond du bien fondé du refus de l'administration suisse de donner une dose létale de pentobarbital sodique à Madame Alda Gross, au regard des exigences de l'article 8.  Elle pourrait alors reconnaître l'existence d'une obligation positive de l'Etat à faciliter effectivement le suicide dès lors que l'Etat l'autorise.

Grossesse pour autrui
Affaires Labassee c. France (n(65941/11); Mennesson c. France (6519/11) relatives aux "mères porteuses" (surrogacy)  ("maternités de substitution")  

Deux cas de grossesse pour autrui sont en cours d'examen par la Cour. Dans les deux cas la plainte vient du refus par la France d'inscrire les enfants au nom des parents sur le registre des actes de naissance. Ces cas ont provoqués une réaction de certains membres de l'Assemblée parlementaire, qui ont signé une pétition par laquelle ils déclarent que la grossesse de substitution est incompatible avec la dignité des femmes et des enfants concerné et viole leurs droits fondamentaux (doc 12934, 4 juillet 2012)

CONCLUSIONS

Ce panorama des implications des institutions européennes dans le domaine de la bioéthique permet de constater que l’Europe du Conseil de l’Europe a pu utiliser les possibilités offertes par ses organes statutaires sans avoir à multiplier, comme l’a fait l’Europe du Marché commun, les comités et organes de réflexion. Quoiqu’il en soit de cette différence, la nécessaire mise en place d’instances spécialisées dans la réflexion bioéthique en vue d’apporter des précisions d’experts au législateur laisse à penser que ce droit est encore un droit en construction. La création de ces structures répond certainement à la difficulté de réglementer cette matière. Mais ce foisonnement institutionnel illustre également le fait que “ de la tentative de réflexions initiée par quelques penseurs isolés, on est très vite passé à un vaste champ de discours entre experts éthiciens, à la création d’instituts spécialisés en bioéthique, [...] de postes administratifs en éthique ou bioéthique et de bureaux de consultation en éthique.”
. 

En dépit du caractère partiel, inachevé de la construction bioéthique à l'échelle des institutions européennes, on voit cependant émerger aujourd'hui une sorte de droit supranational européen, évolutif et novateur, auquel les décisions de la Cour Européenne des droits apportent certainement beaucoup. La réflexion de base se développe plus particulièrement dans les comités d'éthique européens, CH-BIO, ex CDBI, d'une part et Groupe Européen d'éthique des sciences et des nouvelles technologies, d'autre part. L'ensemble évolue selon les règles soigneusement observées du pluralisme et du consensus. On peut cependant se poser la question de l'excellence de cette formule consensuelle qui ramène à un plus petit commun dénominateur. 

Par ailleurs, les décisions de la Cour Européenne des Droits tendent à refléter davantage un certain juridisme positif inspiré par certaines idéologies en cours que les notions de la morale naturelle. Cela explique la tendance qui se reflète dans les dernières décisions de la Cour vers l'admission d'un droit à sa propre mort (suicide assisté), à l'élimination embryonnaire pratiquée dans le diagnostic préimplantatoire et à l'avortement. Une telle évolution, si elle venait à se confirmer, serait inquiétante sur le plan éthique. 

◊
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Introduzione

Da oltre sessant’anni l’Europa non è solo un continente geografico e una mappa politica. Oggi è ben più di questo.

È stato percorso un lungo cammino, che si è snodato in varie tappe a tutti noi note, giungendo in particolare con i Trattati di Maastricht (1992) e di Amsterdam (1997) ad un traguardo significativo che a molti sembrava irrealizzabile: l'unione monetaria (1999) e l'adozione dell'euro come moneta unica (2002).

Non possiamo negare che l’idea di una unità tra gli europei sia nata e si sia sviluppata anzitutto nei termini di una “comunità economica”. Il fattore economico – più di quello umano, culturale e storico – è stato il movente del processo politico che ha portato alla nascita e alla crescita dell’Unione Europea.

Ci possiamo chiedere: è stato un bene o un male iniziare l'unificazione partendo dall'economia?

Pochi giorni prima di morire, Jean Marie Monet, uno dei padri fondatori dell’Europa unita, così si era espresso: «Se l'Europa fosse da rifare, io comincerei dalla cultura», precisando in tal modo il suo celebre detto: «Noi non coalizziamo gli stati, noi uniamo gli uomini».[1] Si tratta cioè di mettere insieme non tanto i governanti, quanto i popoli.          

Di certo, l’Europa non è riducibile alla sua economia: è una vita, una comunità di persone, di generazioni e di popoli che hanno una loro storia, una cultura, uno spirito. Milioni di uomini e di donne che nascono, crescono, studiano, lavorano e offrono opportunità di lavoro ad altri, costituiscono delle famiglie, mettono al mondo figli e figlie, si ammalano e si prendono cura degli ammalati, invecchiano e muoiono. Donne e uomini che portano nel loro cuore una domanda – custodita nel silenzio della coscienza più che espressa nella comunicazione pubblica – sull’origine e il destino della loro vita, sul significato profondo della loro esistenza, sul senso del nascere e del morire, sul valore del generare alla vita e del far crescere i propri figli, sul bene della salute, sul tempo della malattia e sulla condizione dell’anziano.

E’ a livello di queste domande fondamentali e inquietanti, ineludibili e condivise da tutti, che si colloca il senso religioso dell’uomo, al quale il cristianesimo ha offerto una sua precisa risposta. E questa risposta è all’origine di una cultura e di una civiltà che hanno percorso due millenni di storia europea.

Ora parlare oggi di “radici cristiane” dell’Europa significa fare riferimento al percorso del senso religioso dell’uomo europeo e alla sua evangelizzazione: percorso  che si è nutrito  alle radici della cultura e filosofia antica e della tradizione religiosa ebraica. Significa però non dimenticare che nell'Europa di oggi – secolarizzata, culturalmente pluralistica, multietnica e multireligiosa – non esiste un’unica risposta alle domande che scaturiscono dal senso religioso dell’uomo contemporaneo. È con questa molteplicità di risposte che la bioetica europea si deve confrontare.

Senza addentrarmi nell’impresa di una ricognizione storica completa e dettagliata, vorrei più semplicemente portare alla luce quel filo sottile ma tenace che lega la concezione antropologica cristiana (che ha alimentato la cultura, l’etica e il diritto in Europa) alla possibilità di una risposta alle attuali questioni morali e civili circa la vita umana che gli sviluppi della medicina e della ricerca scientifica e biotecnologica pongono con urgenza a ciascuno di noi.

Si tratta di un nesso – quello del rapporto tra cristianesimo e bioetica – che non può essere ridotto alla dialettica ormai usurata tra “bioetica cristiana” o “cattolica” e “bioetiche laiche”, ma che deve rendere evidente la ricchezza di prospettive che lo sguardo evangelico sulla vita offre a tutti, credenti e non credenti.

Tradizioni e valori europei in bioetica

Ci possiamo anzitutto chiedere se esistono dei “valori europei” in bioetica e, se la risposta a questa domanda è affermativa, quali siano questi valori.

Alcuni filosofi[2] hanno individuato tre principi antropologici ed etici – quello della “dignità”, della "precauzione" e della "solidarietà" – che sarebbero maggiormente presenti nella riflessione europea rispetto a quella americana, la quale più frequentemente fa appello ai concetti liberali di "autonomia", "danno" / "beneficio" e "giustizia"[3]. La differenza rifletterebbe un orientamento culturale della bioetica in Europa che predilige la moralità della persona piuttosto che il pragmatismo sociale, la prudenza rispetto all’edonismo e la dimensione relazionale e comunitaria anziché l’individualismo.

Negli scritti dei vari studiosi e nei documenti degli organismi europei che si sono occupati di questioni bioetiche possiamo ritrovare l’eco di tre categorie fondamentali del pensiero occidentale sull’uomo e sulla sua vita individuale e sociale. Si tratta dei concetti di “persona”, “dignità umana” e “solidarietà”.

In questi concetti emerge una radice culturale, religiosa e storica che li lega alle grandi tradizioni che hanno alimentato il patrimonio umano dell’Europa e costruito una civiltà e una società di cui siamo figli ed eredi: il pensiero classico greco-romano, l’ebraismo  e il cristianesimo. A queste tradizioni è debitrice anche la riflessione sul nascere e sul morire, sulla salute e sulla malattia, sulla medicina e sulle scienze e tecnologie della vita che ha visto fiorire e svilupparsi la bioetica europea.

Questo “debito culturale” non può essere estinto né da parte di coloro che l’hanno recepito e valorizzato investendolo nell’affrontare le nuove sfide etiche poste dalla biomedicina a partire dagli anni ’70 del secolo scorso, né da parte di quanti si sono confrontati con questa stessa eredità per criticarla, demolirla e tentare di costruire una “nuova etica” della vita, della scienza e della cura.

Questa eredità, che deriva all’Europa dalle radici religiose della sua cultura, rivela «un’identità costituita da un insieme di valori universali, che il Cristianesimo ha contribuito a forgiare, acquisendo così un ruolo non soltanto storico, ma fondativo nei confronti dell’Europa». Così ha ricordato Benedetto XVI ai partecipanti a un Convegno sui cinquant’anni dei Trattati di Roma.[4] 

Dopo questi rilievi introduttori vorrei ora, senza pretesa di completezza e di sistematicità, proporre una breve considerazione di alcuni sviluppi della bioetica in Europa che ci aiutano a scoprire la ricchezza, la forza e la fecondità della riflessione attinta alla tradizione cristiana sulla persona, sulla dignità umana e sulla solidarietà.

1. La persona, centro di gravità della bioetica

Partiamo dalla Convenzione sui diritti dell’uomo e la biomedicina,[5] firmata nel 1997 ad Oviedo da 21 stati membri del Consiglio d’Europa e alla quale hanno successivamente aderito altri 14 paesi europei.

In questo testo, che rappresenta un punto di riferimento autorevole per il dibattito bioetico europeo, la parola “persona” viene usata 36 volte e il suo primato viene affermato in apertura della Convenzione: «L’interesse e il bene dell’essere umano devono prevalere sul solo interesse della società o della scienza» (Art. 2).

Siamo invitati a superare una tentazione: quella di ritenere oramai più che nota la realtà della persona, non più bisognosa quindi di ulteriori riflessioni e approfondimenti. È tentazione insidiosa e mortificante perché ci impedisce di cogliere tutta la straordinaria ricchezza e fecondità di cui è carica la realtà della persona.

Riprendiamo allora l’analisi della Convenzione di Oviedo.  Questa non fornisce di per sé una definizione di persona, ma comunque la identifica con l’“essere umano” e con il “soggetto”, senza alcuna distinzione di età, sesso, stato di salute o capacità di intendere e di volere. Una simile identificazione tra persona umana e uomo-donna, a prescindere da ulteriori determinazioni qualitative o quantitative, riflette la concezione “sostanziale” di persona che è propria della tradizione antropologica cristiana fiorita nel Medioevo soprattutto attorno al pensiero di Boezio, Riccardo di San Vittore e Tommaso d’Aquino.[6] Un’unità di anima e di corpo – «corpore et anima unus», secondo la bella espressione del Concilio Vaticano II (Gaudium et spes, 14) – che ha in sé il principio di quella soggettività morale cui la Convenzione di Oviedo e altri testi europei si appellano per fondare il rispetto incondizionato della persona umana.      

Proprio perché persona, l’uomo – ogni uomo, in qualunque condizione fisica, psicologica, morale o sociale si trovi – è un valore in sé stesso, trascendente e intangibile, e quindi normativo per tutti. Per questo, il fondamento più robusto su cui è possibile costruire un’etica della vita umana è la persona.

Gli stessi diritti umani, a cui si appellano numerosi documenti europei per fondare la tutela e la promozione della vita dei cittadini, trovano la loro giustificazione nell’assolutezza del criterio etico e giuridico dell’uomo in quanto persona. Su questo ha scritto pagine limpide e penetranti Romano Guardini. Una di queste merita di essere citata: «Un uomo è inviolabile non già perché vive e ha quindi “diritto alla vita”. Un simile diritto l’avrebbe anche l’animale, perché anch’esso vive. [...] La vita dell’uomo non può essere violata perché l’uomo è persona. Persona significa capacità all’autodominio e alla responsabilità personale, a vivere nella verità e nell’ordine morale. [...] Il rispetto per l’uomo in quanto persona è una delle esigenze che non ammettono discussione: ne dipendono la dignità, ma anche il benessere e alla fine anche la durata dell’umanità. Se questa esigenza viene messa in forse si cade nella barbarie».[7]

Certamente, una delle questioni più dibattute in Europa è quella della possibilità di raggiungere un consenso ampio, anche se non unanime, su poche ma condivise nome etiche e giuridiche che riguardino la pratica clinica, la ricerca biomedica e le biotecnologie.

Potremmo ora chiederci:  al di là delle differenze culturali e religiose, delle sensibilità morali e degli ordinamenti giuridici presenti in ciascun paese dell’Unione, è possibile trovare un minimo comune denominatore dell’etica e del diritto a livello comunitario?

Per arrivare a rispondere di sì a questa domanda dobbiamo essere convinti che non esistono “stranieri morali”. Di fronte alla vita nessuno è straniero: siamo tutti concittadini e corresponsabili l’uno della vita dell’altro. Come leggiamo nella Genesi, Dio chiede conto a Caino della vita di Abele: «Dov’è tuo fratello?» (Gn 4,9). E a Noè dopo il diluvio Dio ribadisce: «Domanderò conto della vita dell'uomo all'uomo, a ognuno di suo fratello» (Gn 9, 5).

Così si comprende bene quale sia l’autentica valenza di un “accordo” o di una “convenzione” in bioetica. Non si tratta di raggiungere un equilibrio fragile o precario tra interessi, diritti, doveri, aspettative o rivendicazioni, ricorrendo eventualmente al computo delle maggioranze e delle minoranze attraverso un sondaggio o una votazione. Invece, è in gioco l’affermazione forte di una responsabilità comune verso ciò che ci è comune. E questo è possibile nel riconoscimento che quello che accomuna gli uomini – ossia l’essere persona, sempre – è più grande e profondo di quello che li diversifica.

La considerazione della persona come “luogo antropologico” di tutti i valori individuali e sociali è la migliore garanzia che questi stessi valori non vengano oggettivati, materializzati, ridotti a “cose” fino ad essere trasformati in “merce di scambio” tra fazioni ideologiche o correnti politiche. Un valore è non è oggettivabile nel suo principio, proprio perché non “è”, ma “vale”. La materializzazione dei valori conduce inevitabilmente alla loro stessa negazione come “valori”, cioè come qualcosa che vale sempre e per tutti. Un ritorno ai valori fondati sulla persona umana e inalienabili da essa eviterebbe o risolverebbe molti conflitti in bioetica [8].
2. La dignità originaria dell’uomo

Nelle dichiarazioni e convenzioni internazionali che riguardano i diritti di ogni uomo e donna e la loro tutela scritti dopo le atrocità commesse nella Seconda Guerra Mondiale, si trova di uso crescente un riferimento alla “dignità umana”[9].
La Carta dei diritti fondamentali dell’Unione Europea[10] afferma che «la dignità umana è inviolabile. Essa deve essere rispettata e tutelata» (Art. 1).

All’intrinseca dignità dell’uomo fanno appello anche diversi documenti di bioetica europei, tra i quali possiamo ricordare quello del Consiglio d’Europa sui diritti umani e la dignità del malato terminale e del morente,[11] in cui si ricorda che «la dignità è una conseguenza dell’essere uomo» ed «è inerente all’esistenza di un essere umano. Se gli uomini l’avessero grazie a delle loro particolarità, capacità o situazioni, la dignità non sarebbe ugualmente o universalmente attribuibile a tutti gli esseri umani. Perciò un essere umano possiede la dignità lungo tutto il corso della sua vita» (Introd., 1-2).

Alcuni autori hanno però messo in evidenza come la categoria di “dignità” abbia assunto  nel dibattito contemporaneo significati diversi che riflettono le molteplici radici di questo concetto.[12] Qualcuno si è spinto fino ad affermare che, a motivo del suo significato non univoco, il ricorso all’argomento della dignità umana sia privo di una vera utilità nel dirimere le questioni bioetiche.[13]

Al di là di queste discussioni, che restano aperte ad ulteriori riflessioni, come non considerare l’incisivo contributo al concetto di dignità umana fornito dalla dottrina della santità della vita,[14] che attinge alle pagine dell’Antico e del Nuovo Testamento e si è approfondita attraverso lo sviluppo dell’antropologia cristiana e del Magistero cattolico?

La rivelazione cristiana ha illuminato in un modo superlativo la dignità dell’uomo, fondandola teologicamente nell’economia della salvezza nel suo duplice e unitario evento della creazione e della redenzione in Cristo. L’uomo è il solo vivente creato “a immagine e somiglianza di Dio” (cf. Gn 1,26), intelligente e libero è chiamato alla comunione di vita con Dio stesso, nella conoscenza e nell’amore di Lui.

L’incarnazione del Figlio di Dio costituisce la testimonianza suprema dell’altissima dignità dell’uomo. Così ha scritto il beato Giovanni Paolo II nella sua prima enciclica Redemptor hominis: «Quale valore deve avere l'uomo davanti agli occhi del Creatore se "ha meritato di avere un tanto nobile e grande Redentore" (Exultet della Veglia pasquale), se "Dio ha dato il suo Figlio", affinché egli, l'uomo, "non muoia, ma abbia la vita eterna" (cf. Gv 3, 16)?».[15]

Ora l’eguale dignità degli uomini comporta delle implicazioni quanto mai precise e forti nelle relazioni sociali. Con linguaggio che potremmo dire “popolare”, semplice, concreto e incisivo, papa Leone XIII scriveva nel 1891: «Tutti gli uomini sono uguali, né esistono differenze tra ricchi e poveri, padroni e servi, monarchi e sudditi, perché lo stesso è il Signore di tutti (cf. Rom 10,12). A nessuno è lecito violare impunemente la dignità dell'uomo, di cui Dio stesso dispone con grande riverenza, né ostacolargli la via a quel perfezionamento che è ordinato all'acquisto della vita eterna».[16]

L’Europa dei diritti umani e sociali non potrebbe trovare migliore avvocato della dignità umana! Se venisse tolto o indebolito questo caposaldo, crollerebbe la difesa e la promozione della vita di tutti i cittadini, in qualunque condizione o circostanza essi si trovino, e si indebolirebbe la coesione della stessa società, in quanto fondata sulla uguaglianza e pari dignità di tutti i suoi membri. Arrecare una ferita alla dignità della persona significa per ciò stesso ledere la società nella sua radice e nel suo scopo: la società, infatti, nasce dalla persona ed è al servizio della persona.
3. La solidarietà, una virtù per il tempo di crisi

Sempre più frequente si sta facendo il riferimento al valore della solidarietà nel contesto dell’attuale crisi finanziaria ed economica che attraversa l’Europa.

È l’insostenibilità del livello di benessere sociale sinora garantito alle famiglie e ai singoli cittadini attraverso l’intervento dello Stato – in particolare quello per la salute e le cure sanitarie – a far emergere i bisogni fondamentali della persona la cui risposta non può più essere cercata solamente attraverso le risorse dell’economia di mercato e dell’assistenza pubblica nazionale o regionale.

E così l’idea del “mutuo soccorso”, che sembrava ormai tramontata, appare ora, in forme nuove, come una risorsa necessaria da valorizzare.

Per la verità, il tema della giusta distribuzione delle risorse per l’assistenza sanitaria rispetto ai bisogni reali delle persone, delle famiglie e delle comunità è sempre stato presente nella riflessione bioetica e nelle iniziative degli organismi comunitari, quasi presagio di un tempo, quello odierno, in cui la disponibilità di queste risorse sarebbe stata ristretta.

Tra queste iniziative possiamo ricordare che il Consiglio d’Europa nel 1989 ha istituito il Centro europeo per la interdipendenza globale e la solidarietà, il cui scopo è promuovere politiche di solidarietà tra gli stati membri e all’interno di essi ed incoraggiare progetti comuni di scambio e di aiuto tra il Nord e il Sud dell’Europa e del mondo.

E’ un segno di attenzione dei Paesi europei, sorto in anni non ancora segnati dalla crisi, che ha mantenuto vivo l’interesse degli studiosi di politiche comunitarie e dei governi nazionali verso il concetto di solidarietà come via di realizzazione del bene comune attraverso la condivisione dei beni individuali in una prospettiva sociale.

Infatti, non possiamo costruire il nostro bene senza cercare il bene degli altri, così come solo collaborando al bene degli altri possiamo conseguire il nostro stesso bene. Come scriveva H. De Lubac: «La solidarietà solidifica»[17] la consistenza di noi stessi, ci fa essere più “noi” di quanto saremmo dimenticandoci degli altri.

Sebbene il termine “solidarietà” possa essere fatto risalire al diritto romano[18] – “in solidum” indica la compartecipazione di più soggetti in un’obbligazione, quale, per esempio, quella di saldare interamente un debito – il concetto di solidarietà ha guadagnato popolarità in Europa nell’età moderna, soprattutto grazie alle teorie sociali di Hobbes, Locke e Rousseau nei secoli XVII e XVIII e all’opera di Durkheim nell’ultimo scorcio del successivo.[19]

Ma, come alcuni studiosi hanno documentato,[20] è l’ideale cristiano di “fraternità” la sorgente più profonda ed efficace del movimento di solidarietà che attraversa la vita dei popoli europei e diventa “cultura sociale” capace di ridestarsi nei momenti più difficili e travagliati della loro storia.

Nell’incontro con il cristianesimo, si è dischiuso all’uomo europeo – lungo la storia bimillenaria dell’evangelizzazione della vita e della cultura del nostro continente – uno sguardo nuovo sulla persona e sulle relazioni interpersonali: non siamo solo creature singolari di un unico Dio “padrone” del mondo, ma figli dello stesso Padre nel Figlio suo Gesù, che ci ha reso fratelli attraverso la condivisione della nostra stessa vita nella carne (cf. Gv 1,14).

Una paternità, quella di Dio, efficacemente generatrice di fraternità: l’accoglienza del suo Amore è diventata nei secoli il più formidabile agente di trasformazione dell’esistenza e dei rapporti con gli altri. Una fraternità che emerge come la grammatica della relazione umana, in tutta la sua ampiezza.

Sarebbe assai interessante ripercorrere la storia della presenza e dell’efficacia della fraternità nel mondo occidentale. Basti anche solo citare la fraternità monastica – che prevedeva nelle maggiori abbazie la presenza di un luogo di cura dei poveri (hospitale pauperum), dei pellegrini (hospitale peregrinorum) e degli ospiti (hospitale hospitum) – e la fraternità francescana, che ha esercitato uno straordinario influsso non solo spirituale, ma anche culturale e civile, facendosi carico dei bisogni anche sanitari degli indigenti.

È significativo che il termine fraternità compaia 26 volte nei documenti del Concilio Vaticano II, di cui 12 nella Gaudium et spes. La costituzione pastorale non solo individua nella fraternità universale ciò che corrisponde all’altissima vocazione dell’uomo (n. 3) e descrive il mondo quale luogo di una autentica fraternità («spatium verae fraternitatis», n. 37), ma indica nel comandamento dell’amore reciproco la legge fondamentale dell’umana perfezione e insieme della trasformazione della storia (n. 38).

Un altro rilievo dobbiamo fare:  se la dottrina sociale della Chiesa, dall’Ottocento fino al magistero di Giovanni Paolo II, ha sviluppato soprattutto il principio di solidarietà, si deve all’originale e feconda intuizione di Benedetto XVI la ripresa esplicita dell’idea di fraternità come fermento di nuova vita civile ed economica.

Riformulando alcuni pensieri già espressi nel 1960,[21] Benedetto XVI nell’enciclica Caritas in veritate propone di fare della fraternità lo slancio per superare la difficoltà in cui ci troviamo oggi, quando – a motivo della crisi finanziaria ed economica che stiamo attraversando – il solo appello alla giustizia distributiva fra le persone e i popoli non basta più per dare a ciascuno ciò di cui ha bisogno per vivere e per crescere, per guarire e per curare la malattia.               

L’invito del Pontefice è ad allargare la prospettiva della solidarietà – che non pochi, in Europa e nel mondo, indicano come la strada maestra per uscire dalla crisi – e a trasformare la solidarietà in autentica fraternità, recuperando la più antica e feconda radice europea dell’idea stessa di solidarietà, quella cristiana.

«Questa fraternità – si chiede il Papa – gli uomini potranno mai ottenerla da soli? La società sempre più globalizzata ci rende vicini, ma non ci rende fratelli. La ragione, da sola, è in grado di cogliere l'uguaglianza tra gli uomini e di stabilire una convivenza civica tra loro, ma non riesce a fondare la fraternità. Questa ha origine da una vocazione trascendente di Dio Padre, che ci ha amati per primo, insegnandoci per mezzo del Figlio che cosa sia la carità fraterna».[22]

Anche la questione etica della distribuzione delle risorse per la cura e l’assistenza, la ricerca di nuove terapie, la formazione e l’aggiornamento dei medici e degli infermieri, e il rinnovamento delle strutture sanitarie richiede oggi di essere affrontata con un respiro più profondo di quello della sola giustizia economica e sociale di stretta misura.

Ascoltiamo nuovamente Benedetto XVI: «Il principio di gratuità e la logica del dono come espressione della fraternità possono e devono trovare posto entro la normale attività economica. Ciò è un'esigenza dell'uomo nel momento attuale, ma anche un'esigenza della stessa ragione economica. Si tratta di una esigenza ad un tempo della carità e della verità. […] Lo sviluppo economico, sociale e politico ha bisogno, se vuole essere autenticamente umano, di fare spazio al principio di gratuità come espressione di fraternità» [23].
Conclusione

A conclusione di queste riflessioni potremmo chiederci se le radici cristiane dell’Europa sono un semplice riferimento storico per una comprensione delle origini e degli sviluppi della bioetica nel nostro continente o rappresentano una sorgente di ulteriore e più profonda riflessione e azione per il riconoscimento, la tutela e la promozione della vita di tutti e di ciascuno degli europei e per una nuova cultura della salute, della cura e della ricerca biomedica. Se si trattasse di un puro richiamo storico il loro interesse sarebbe assai limitato e troverebbe posto solo nelle accademie e tra gli storici del pensiero etico e sociale.

Ma, ci assicura Benedetto XVI, non è così. Le radici del cristianesimo sono ancora vive tra noi e capaci di alimentare lo sguardo degli europei su ogni aspetto della vita individuale e sociale: «Ciò che ha fondato la cultura dell’Europa, la ricerca di Dio e la disponibilità ad ascoltarlo, rimane anche oggi il fondamento di ogni vera cultura».[24]

La bioetica europea, che ha scritto pagine luminose e coraggiose per difendere la pari dignità e i diritti di tutti gli uomini e di tutte le donne di fronte alla nascita e alla morte, alla salute e alla malattia, alla ricerca scientifica e alle biotecnologie, non deve avere timore di riscoprire Dio quale sorgente inesauribile della vita e orizzonte ultimo, definitivo del significato e del valore di ogni vita umana. 

La capacità di affrontare i continui mutamenti nel mondo della salute, della medicina e dell’economia sanitaria che sfidano la ragione e l’esperienza di tutti gli europei richiede un’intelligenza della realtà che si allarga ad abbracciare l’orizzonte non solo delle possibilità dell’uomo e della sua scienza, ma anche ed anzitutto di quelle offerte graziosamente all’uomo dall’amore provvidente di Dio nel figlio suo Gesù, che ci ha amati e ha dato la sua vita per noi (cf. Gal 2,19).

Le relazioni e le testimonianze che ascoltiamo in questi giorni congressuali sono la prova più evidente che la fede non toglie nulla alla multiforme ricchezza dell’ingegno umano dei medici e dei loro collaboratori, ma purifica e orienta la loro ragione scientifica e clinica e guida i loro passi sui sentieri dell’autentico amore verso chi soffre.

E’ questo, ultimamente, lo scopo della medicina, che dobbiamo riscoprire noi e far scoprire ai giovani che in Europa prenderanno il nostro posto.
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Conclusion

En conclusion de ces réflexions, nous pourrions nous demander si les racines chrétiennes de l’Europe sont une simple référence historique pour une compréhension des origines et des développements de la bioéthique dans notre continent ou représentent une sources d’ultérieure et plus profonde réflexion et action pour la reconnaissance, la tutelle et la  promotion de la vie de tous et de chacun des Européens et pour une nouvelle culture de la santé, des soins et de la recherche biomédicale. S’il s’agissait d’un pur rappel historique, leur intérêt serait très limité et trouverait place uniquement dans les académies et chez les historiens de la pensée éthique et sociale.

Mais, nous assure Benoît XVI, il n’en est pas ainsi. Les racines du christianisme sont encore vives chez nous et capables d’alimenter le regard des Européens sur tous les aspects de la vie individuelle et sociale : « Ce qui a fondé la culture de l’Europe, la recherche de Dieu et la disponibilité à l’écouter, demeure encore aujourd’hui le fondement de toute vraie culture ». [24]

La bioéthique européenne, qui a écrit des pages lumineuses et courageuses pour défendre l’égale dignité et les droits de tous les hommes et de toutes les femmes vis-à-vis de la naissance et de la mort, de la santé et de la maladie, de la recherche scientifique et des biotechnologies, ne doit pas avoir peur de redécouvrir Dieu comme source inépuisable de la vie et horizon ultime, définitif, du sens  et de la valeur de toute vie humaine.

La capacité d’affronter les changements continuels dans le monde de la santé, de la médecine et de l’économie sanitaire qui défient la raison et l’expérience de tous les Européens requiert une intelligence de la réalité qui s’élargit pour embrasser l’horizon, non seulement des possibilités de l’homme et de sa science, mais aussi et surtout de celles offertes gracieusement à l’homme venant de l’amour provident de Dieu dans son fils Jésus, qui nous a aimés et a donné sa vie pour nous (cf. Gal. 2,19).

Les rapports et les témoignages que nous écoutons durant ces journées de congrès sont la preuve plus évidente que la foi n’enlève rien à la richesse multiforme de l’intelligence humaine des médecins et de leurs collaborateurs, mais purifie et oriente leur raison scientifique et clinique et guide leurs pas sur les sentiers de l’authentique amour envers celui qui souffre.

C’est cela, en dernier ressort, le but de la médecine, que nous devons redécouvrir et faire découvrir aux jeunes qui, en Europe, prendront notre place.
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Conclusion

In concluding these reflections, we might ask ourselves if the Christian roots of Europe are a simple historical reference for an understanding of the origins and developments of bioethics on our continent or represent a subsequent source and more profound reflection and action for the acknowledgement, guardianship or protection, and promotion of the life of each and every European and for a new culture of health, care, and biomedical research. If it were a matter of a pure historical summary, their importance would be very limited and would be found only in academies and with historians of ethical and social thinking.

However, Benedict XVI assures us, this is not so. The roots of Christianity are still alive here and capable of nourishing the Europeans’ point of view on all aspects of individual and social life: “That which founded the culture of Europe, the search for God and the willingness to listen to Him, still remains today the basis of all true culture.” [24]

European bioethics, which has written brilliant and courageous pages to defend the equal dignity and rights of all men and women viv-a-vis birth and death, health and illness, scientific and biotechnological research, must not be afraid to rediscover God as an inexhaustible source of life and the ultimate definitive horizon, of the meaning and value of all human life.

The capacity to confront the continual changes in the world of health, medicine, and health economy which defy reason and the experience of all Europeans requires an understanding of the reality which is expanding to take in the horizon, not only the possibilities of man and his science, but also and especially of those graciously offered to man coming from the providential love of God in His Son Jesus, Who loved us and gave His life for us (cf. Gal. 2, 19).

The accounts and testimony that we hear during these days of the congress are more evident proof that faith does not take anything away from the multiform richness of the human intelligence of physicians and their associates, but purifies and orients their scientific and clinical reason and guides their steps on the paths of true love towards the one who suffers. It is this, in the last resort, the goal of medicine, that we must rediscover and get the European youth, who will take our place, to discover.
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"L'Europa di domani è nelle vostre mani.
Siate degni di questo compito.
Voi lavorate per restituire all'Europa la sua vera dignità:
quella di essere luogo dove la persona, ogni persona
è accolta nella sua incomparabile dignità"

(Giovanni Paolo II, 23 novembre 1986. Convegno sul diritto alla vita e l'Europa)

Mecenate, onde vien, che nessun pago sia del mestier, ch’elezione o caso gli offerse, e lodi chi professa altr’arti? Se lo chiedeva, oltre 2000 anni fa, il poeta latino Orazio
 ed, ancora oggi, molti se lo domandano.

Anche il medico, oggi, è talvolta tentato ad un ripensamento sulla sua scelta e vocazione ad esercitare la professione (o meglio arte) medica, e questo anche alla luce del crescente disagio, che avverte nel suo approccio ad alcune nuove problematiche, soprattutto di ordine etico e giuridico. Gli vengono infatti attribuiti nuovi compiti e responsabilità, che alimentano ulteriori dubbi, interrogativi ed angosce, mettendo in  discussione la sua indipendenza! 

Al medico viene oggi chiesto, tra l’altro, di impedire la nascita di un essere umano, di abbreviarne la vita ed, addirittura, di provocarne la morte, e questo spesso con pesanti pressioni, (anche mediatiche) dettate, per lo più, da interessi economici, politici o ideologici.

I notevoli e straordinari progressi in campo medico scientifico, degli ultimi decenni, con tutte le conseguenti implicazioni etico-morali, hanno, di fatto, stravolto la medicina moderna. Uno dei cambiamenti più significativi riguarda il rapporto fiduciario fra medico e paziente, per cui anche questo elemento peculiare - e, addirittura, vitale per la nostra professione - si sta inaridendo sempre più. Secondo la cultura dominante,  il medico - come ogni altro professionista - dovrebbe infatti limitarsi ad essere un prestatore d’opera, un mero esecutore,  ed offrire, quindi, le sue prestazioni professionali, senza giudicare o mettere, in alcun modo, in discussione le richieste dei suoi pazienti. Ed è proprio questa radicale trasformazione dei valori essenziali della nostra società a determinare nuove inquietudini e nuovi conflitti interni, che sconquassano le nostre coscienze di medici, da sempre chiamati ad essere i più strenui difensori e custodi della vita e della dignità umana.

Fatta questa doverosa premessa, dobbiamo ora concentrare la nostra riflessione sul tema dell’obiezione di coscienza, che non rappresenta, comunque, una problematica nuova, in quanto affonda le sue radici addirittura nel giuramento di Ippocrate. Anche perchè il mondo greco la conosceva già, in modo ampio e quanto mai articolato e dettagliato, così come quello latino. Obiettare (dal latino obicere) significa, infatti, “contestare a qualcuno quanto detto o proposto”.  E questo concetto fa riferimento, soprattutto, all’esistenza di una legge non scritta, la legge del cuore, che già nell’antichità rappresentava un obbligo invalicabile ed indicava all’uomo ciò che egli doveva o non doveva fare.

Questo è quanto emerge, in  modo paradigmatico, dalle pagine dell'Antigone di Sofocle. Antigone sente forte il richiamo, nella propria coscienza, di una legge morale non scritta, ma indicata dalla natura o addirittura dagli dei. E, in base a questa legge superiore, essa disobbedisce al re Creonte, che aveva vietato la sepoltura dei nemici uccisi. E così, trafugata la salma del fratello Polinice, gli rende gli onori funebri, opponendo così al divieto del tiranno l'appello al suo cuore e al cielo.

Ma oggi, per la medicina, l’obiezione di coscienza rappresenta un problema ancor più delicato e complesso, rispetto al passato. Il medico moderno deve, ovviamente, adeguarsi allo sviluppo tecnologico, ma, al tempo stesso, deve mantenere stabile ed invariato (per quanto possibile)  quel rapporto di reciproca fiducia, che lo lega al paziente. E si viene così a creare un conflitto interiore, in quanto egli si trova a dover mediare tra questi due aspetti antitetici, che si contrappongono, interiormente, anche nella sua coscienza. Il medico, infatti, è chiamato sempre più a confrontarsi, o meglio a dialogare, con il diritto, con la deontologia e con l'etica. Ma questo dialogo non risulta sempre limpido e scorrevole, e questo per:  a) difficoltà interpretative di  norme e testi giuridici; b) assenza di normative chiare e univoche di riferimento, c) nuove situazioni da affrontare in settori delicati ed importanti dell'esistenza (soprattutto in inizio e fine vita); d) per una nuova interpretazione dei concetti di salute e malattia.
Ed è proprio alla luce di tutto ciò che, in sanità, vengono sollevate nuove questioni in termini di obiezione di coscienza: 

1. aborto: chirurgico  o  farmacologico (RU486);

2. prescrizione/dispensazione dei contraccettivi d'emergenza (Norlevo), con il coinvolgimento anche del farmacista; 

3. obbligatorietà o meno di prescrizione della pillola estroprogestinica, a scopi contraccettivi; 

4. applicazione della Legge n. 40/2004 sulla Procreazione Assistita (PMA); 

5. possibilità di non prendere parte ad interventi di sterilizzazione, con fini contraccettivi;

6. nella sperimentazione (anche su animali);

7. fine vita : eutanasia e/o accanimento terapeutico.

Per cui la Legge  Italiana ha dovuto affrontare il problema dell’obiezione di coscienza in sanità e lo ha fatto, nello specifico, per alcuni contesti particolari:

1. Legge 194/1978 -  art. 9  (Aborto)

2. Legge 412/1993  - art. 1-4  (Sperimentazione  animale)

3. Legge 40/2004 - art. 16  (Procreazione Assistita)

Per quanto riguarda il primo aspetto (legge 194 sull’aborto), come sappiamo, l’obiezione di coscienza rappresenta il rifiuto di un operatore sanitario - medico, paramedico o ausiliario - di sottostare ad una legge, che lo obbliga all'esecuzione di un intervento in contrasto con la propria coscienza e, in questo caso specifico, di un intervento abortivo. La legge prevede inoltre, sempre in ordine all'aborto, la possibilità di ricorrere all’obiezione anche per l'espletamento (presso un’azienda socio-sanitaria o presso un consultorio familiare) delle varie pratiche procedurali ed amministrative, che precedono l'intervento. 

La legge su questi punti risulta quindi molto chiara, pur tuttavia, in Italia, si è tentato di discriminare, in modo pesante, i medici obiettori di coscienza. Infatti il 15 marzo 2010 la giunta regionale della Puglia aveva deliberato un Progetto di riorganizzazione della rete consultoriale, riservato solo a medici e ginecologi “non obiettori di coscienza”. La decisione, aveva  innescato una legittima denuncia al TAR
, da parte di alcuni obiettori, secondo i quali “non si può introdurre in una delibera o in un bando pubblico un requisito che va a ledere la libertà di religione e di coscienza”
. Erano scesi in campo anche gli Ordini dei medici di Puglia , come anche diverse associazioni. Ed il TAR della Puglia aveva poi posto fine a questa inaccettabile discriminazione della Regione, con una sentenza esemplare ed inequivocabile, in cui aveva disposto l’annullamento della delibera della Giunta Regionale, nei limiti in cui impediva l’accesso ai Consultori ai medici ginecologi obiettori. La sentenza del TAR imponeva infine all’amministrazione di riaprire i termini di presentazione delle domande di partecipazione per tutti i medici specialisti obiettori, che fossero interessati
.

Il diffondersi della cosiddetta contraccezione d’emergenza (meglio conosciuta come levonorgestrel o pillola del giorno dopo) ha sollevato nuove questioni etiche, deontologiche e giuridiche, trattandosi di prodotti che possono agire anche con un meccanismo abortivo. Per cui la prescrizione ed utilizzo di questi prodotti può, di fatto, trovarsi in contrasto con la legge 194. Nonostante questo, in alcune disposizioni pubbliche, come la circolare della Regione Campania (del 4 febbraio 2003), si afferma che, in merito alla prescrizione del levonorgestrel, non possa essere formulata l’Obiezione di Coscienza, disposizioni che risultano quindi inammissibili, sotto molti punti di vista. Infatti, se anche si volesse sostenere che la gravidanza inizia dopo l’annidamento dell’embrione, si deve pur sempre considerare che la ratio dell’art. 9 della legge 194 prende in considerazione non l’interruzione della gravidanza, ma la soppressione dell’embrione! Ancor più grave è la “ellaOne” il nuovo contraccettivo abortivo. Infatti, mentre il levonorgestrel si assume entro 72 ore, ellaOne può essere assunta anche entro le 120 ore (5 giorni). E nella fisiologia della riproduzione, l’embrione a 5 giorni dal concepimento è già in utero per annidarsi.
L’obiezione di coscienza sanitaria è prevista, come abbiamo accennato, anche dalla legge 413/93 concernente «Norme sull'obiezione di coscienza alla sperimentazione animale». La legge tutela il diritto di ogni cittadino di dichiarare la propria obiezione di coscienza a ogni atto connesso con la sperimentazione animale: “I medici, i ricercatori e il personale sanitario dei ruoli dei professionisti laureati, tecnici ed infermieristici, nonché gli studenti universitari interessati, che abbiano dichiarato la propria obiezione di coscienza, non sono tenuti a prendere parte direttamente alle attività ed agli interventi specificatamente e necessariamente diretti alla sperimentazione animale.”
Ed infine, anche la legge 40 del 19 febbraio 2004 "Norme in materia di procreazione medicalmente assistita"  all’art.16
 prevede espressamente l’obiezione di coscienza: “Il personale sanitario ed esercente le attività sanitarie ausiliarie non è tenuto a prendere parte alle procedure per l'applicazione delle tecniche di procreazione medicalmente assistita disciplinate dalla presente legge quando sollevi obiezione di coscienza con preventiva dichiarazione.”  E tuttavia, la legge prevede anche che: “L'obiezione di coscienza esonera il personale sanitario ed esercente le attività sanitarie ausiliarie dal compimento delle procedure e delle attività specificatamente e necessariamente dirette a determinare l'intervento di procreazione medicalmente assistita e non dall'assistenza antecedente e conseguente l‘intervento.”

La base normativa del diritto all’Obiezione di Coscienza si può chiaramente riconoscere nell'art. 18 della Dichiarazione universale dei diritti dell'uomo
, come anche nell'art. 9 della Convenzione europea dei diritti dell'uomo
. Mentre la Costituzione della Repubblica Italiana
 non prevede espressamente il diritto all'obiezione di coscienza ma, tuttavia, i presupposti del fondamento costituzionale di tale istituto si possono chiaramente evincere dagli artt. 2, 19 e 21 (diritti della personalità, libertà di coscienza religiosa e libertà di manifestazione del pensiero) della Costituzione stessa e, più precisamente, dalla garanzia della libertà di coscienza, intesa come libertà di formazione della propria coscienza e come libertà di agire in modo conforme ai dettami morali di quest'ultima.

In virtù di ciò, a ogni cittadino che, pur rimanendo fedele allo Stato democratico e pluralistico, non riconosca la norma legislativa, perché in contrasto con la propria coscienza, viene riconosciuto e garantito il diritto di dichiarare legittimamente la propria obiezione e di agire conseguentemente. Il legislatore, infatti, per risolvere il conflitto di tutela di diversi beni costituzionali riconosce tale diritto, in deroga al fondamentale principio di uguaglianza di tutti i cittadini davanti alla legge. Oltretutto, l’obiettore non nega il principio auctoritas, non veritas facit legem, ma gliene pone subito accanto un altro veritas, non auctoritas facit ius.
E sono proprio questi i presupposti del disegno di legge sul fine vita «Disposizioni in materia di alleanza terapeutica, di consenso informato e dichiarazioni anticipate di trattamento»
, che dovrebbe essere approvata, tra breve, anche alla Camera. In base a questa nuova legge viene espressamente garantita, al medico, l’obiezione di coscienza sul fine vita, in quanto egli non potrà mai essere obbligato a seguire la DAT, ma la valuterà in scienza e coscienza, pur tenendo nella dovuta considerazione anche quanto precedentemente indicato dal paziente. 

L’obiezione di coscienza non costituisce, comunque, solo un obbligo morale o giuridico, ma anche un chiaro dovere deontologico; per cui diversi codici professionali, tra cui anche l’attuale codice di deontologia medica della FNOMCeO del 16 dicembre 2006, ne fanno oggetto di articoli espressamente previsti.  

Un recente studio, commissionato dall’American College of Obstetricians and Gynecologists, dimostra che sono in aumento i medici obiettori negli Stati Uniti. 

E si è registrato un analogo trend in aumento di obiettori di coscienza anche in Italia,  per cui  in base agli ultimi dati del 2010 si è arrivati al 71% di obiettori, mentre nel 2005 erano poco meno del 60%. Ma, prendendo spunto proprio da questi dati, nel giugno 2012, un’associazione laica  ha avviato una vera e propria crociata contro il diritto dei medici all’obiezione di coscienza, in quanto in molte strutture non sarebbe garantito il diritto di abortire, ovvero il diritto di sopprimere una vita nascente. Questa vergognosa e sconcertante campagna è stata chiamata, provocatoriamente: “Il buon medico non obietta”. Notevole è stata la risonanza su alcuni giornali, televisioni, internet, social network e, addirittura, sono stati organizzati volantinaggi a tappeto (perfino negli ospedali).

E comunque per ribadire alcuni punti fermi e ristabilire le regole, in Italia, è stato pubblicato, di recente, un autorevole parere del Comitato Nazionale di Bioetica (CNB), proprio sul tema "Obiezione di coscienza e bioetica"; tale documento è stato approvato il 30 luglio 2012 con un solo voto contrario. E quindi una larghissima condivisione per questo documento, che affronta la tematica dell’obiezione di coscienza; per lo più, da un punto di vista generale, con uno sguardo verso le possibili questioni future e senza limitare le proprie considerazioni ad alcuni ambiti già normati (quali l’interruzione volontaria di gravidanza; la sperimentazione animale e la normativa sulla PMA).

Questo parere considera l’obiezione di coscienza in bioetica un diritto costituzionalmente fondato, con riferimento ai diritti inviolabili dell’uomo. Il documento esamina poi i vari aspetti morali dell’obiezione di coscienza e si sofferma sul versante giuridico, al quale l'obiettore in definitiva si rivolge chiedendo di poter non adempiere a comandi legali contrari alla propria coscienza. Per arrivare infine ad alcune raccomandazioni conclusive, tra cui, in particolare: “Nella tutela dell’obiezione di coscienza, che discende dal suo essere costituzionalmente fondata, si devono prevedere misure adeguate a garantire l’erogazione dei servizi, con attenzione a non discriminare né gli obiettori né i non obiettori, e quindi un’organizzazione delle mansioni e del reclutamento che possa equilibrare, sulla base dei dati disponibili, obiettori e non
”.


Conclusione

Antigone, pur di seppellire il fratello, si era ribellata al divieto del re Creonte; e questo per rispettare una legge morale superiore. Per cui possiamo, senza  dubbi, affermare  che  la  morale  di  questa tragedia, dopo 2500 anni, è ancora tristemente attuale! 

Ed infatti anche oggi, come 2.500 anni fa, il Medico (o l’operatore sanitario) è costretto, talora, a ribellarsi ad alcune leggi. Sì perché qualunque cosa venga stabilita dalla legge civile, l’uomo deve poi sempre rispondere alla propria coscienza: non potrà mai obbedire ad una legge che, per lui, dovesse risultare intrinsecamente immorale. Ed è questo il caso di una legge che ammettesse, in linea di principio, la liceità di azioni contro la Vita e contro la dignità umana!

Impedendo l’obiezione di coscienza al medico, si imporrebbero, di fatto, azioni contro la sua coscienza ed egli oltretutto non potrebbe neppure opporsi, per ottemperare alla sua deontologia professionale e ad una legge morale superiore!

Per cui, rispondendo all’interrogativo iniziale di Orazio, noi medici rimaniamo fermamente convinti della nostra scelta e vocazione, che abbiamo fatto in passato, per essere custodi e servitori della Vita; ma chiediamo almeno il diritto di poter agire ed operare, anche oggi, secondo il principio di scienza e coscienza, così come ci è sempre stato concesso, in oltre 2.500 anni di civiltà.
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Conclusion
Antigone, pour pouvoir ensevelir son frère, s’était rebellée contre l’interdiction du roi Créon, et cela, pour respecter une loi morale supérieure. Nous pouvons donc, sans aucun doute, affirmer que la morale de cette tragédie, après 2 500 ans, est encore tristement actuelle !

Et de fait, aujourd’hui, comme il y a 2 500 ans, le Médecin (ou l’agent sanitaire) est contraint, parfois, à se rebeller devant certaines lois. Oui, parce que quel que soit ce qui est établi par la loi civile, l’homme doit ensuite toujours suivre sa propre conscience : il ne pourra jamais obéir à une loi qui, pour lui, serait intrinsèquement immorale. Et c’est le cas d’une loi qui admettrait, en ligne de principe, la licéité d’actions contre la Vie et contre la dignité humaine !

C’est pourquoi, répondant à l’interrogation initiale d’Horace, nous médecins, restons fermement convaincus de notre choix et vocation, que nous avons fait dans le passé, d’être des gardiens et des serviteurs de la Vie ; mais nous demandons au moins le droit de pouvoir agir et opérer, encore aujourd’hui, selon le principe de science et conscience, comme cela nous a toujours été accordé, durant plus de 2 500 ans de civilisation.
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Conclusion
Antigone, in order to be able to bury his brother, rebelled against the ban of King Creon; and this, so as to respect a superior moral law. We can therefore, without any doubt, affirm that the moral of this tragedy, after 2,500 years, is, sadly, still current!

In fact, today, as 2,500 years ago, the physician (or the health agent) is, at times, forced to rebel against certain laws. Yes, because whatever has been set by civil law, man must then always follow his own conscience: he will never be able to obey a law which, for him, would have an intrinsically immoral outcome. And this is the case of a law which would allow, theoretically speaking, legal actions against life and human dignity!

This is why, responding to the initial interrogation of Horace, we doctors remain firmly convinced of our choice and vocation, which we have done in the past, to be the guardians and servants of life; however, we request at least the right to be able to act and operate, even today, according to the principle of science and conscience, as this has always been granted us, for more than 2,500 years of civilization.
◊
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Dr. Piero Uroda (Italia)
Presidente della Federazione Internazionale Farmacisti Cattolici
L'obiezione di coscienza per i farmacisti
L'objection de conscience pour les pharmaciens

Conscientious objection for pharmacists
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Riassunto

Sono veramente lieto di essere stato invitato al vostro congresso e ringrazio il Presidente Dr. Francois Blin per questa occasione che ci vede uniti, medici, farmacisti e tutti gli operatori sanitari per la difesa della vita umana, fin dal concepimento.

Noi ci troviamo a combattere da una parte contro l’egoismo di chi vede nel figlio soltanto un ostacolo alla propria libertà e alle proprie comodità; e questo sia nelle coppie giovani che in quelle più anziane. 

Nella nostra società la vita è già piena di impegni di lavoro molto gravosi che tolgono anche la libertà di seguire i propri interessi più piacevoli di svago, di cultura, di sport….

Quindi i figli sono visti come ulteriore ostacolo alla realizzazione dei nostri desideri: si è perduto il senso gioioso della comunicazione della vita, della scoperta dei doni umani e spirituali dei figli, del calore degli affetti che si intrecciano fra i familiari e gli amici .

Il valore meraviglioso dell’ embrione è in questo suo essere inizio di ogni persona umana,  momento in cui alla congiunzione materiale dei gameti si unisce l’azione misteriosa di Dio che dona un’ anima immortale a quella prima cellula da cui verrà prodotto tutto il nuovo organismo.

Ci viene chiesto di sopprimerlo con un veleno che impedisce di attaccarsi al corpo della madre, ci viene chiesto di non disturbare questa eliminazione, di considerarla una operazione normale, per farlo credere anche alla persona che la compie.

A questa ricerca di complicità il nostro rifiuto di collaborazione è particolarmente odioso perché costringe ad un esame etico dei propri comportamenti.

Allora questi nuovi Farisei intonano il coro del Servizio Pubblico che deve aiutarli nel loro intento; della libertà personale di ciascuno di fare quello che vuole;  del nostro “non diritto”  a giudicare le loro decisioni.

E’ veramente straordinario questo capovolgimento dell’ opinione pubblica che trovava esecrabile l’aborto non solo nell’ ambiente religioso,  ma anche nell’ ambiente laico: si pensi che Garibaldi votò nel Parlamento per la condanna penale di chi lo commetteva!

Davanti a questa pressione sociale indotta e coltivata dai media e dagli intellettuali ma condivisa a livello anche popolare, la testimonianza dell’ obiettore diventa la pietra d’ inciampo,  il richiamo alla realtà superiore del mistero della vita umana e del suo significato.
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Résumé
Je suis très heureux d’être invité à votre congrès et je remercie le Président, le Dr. François Blin, de cette occasion qui nous voit unis, médecins, pharmaciens et tous les agents sanitaires, pour la défense de la vie humaine, depuis sa conception.

Nous nous trouvons à combattre d’une part contre l’égoïsme de celui qui ne voit dans l’enfant qu’un obstacle à sa liberté et à ses commodités ; et cela que ce soit chez les couples jeunes ou plus âgés.

Dans notre société, la vie est déjà remplie d’engagements de travail très lourds, qui  privent même de la liberté de suivre ses intérêts plus agréables, de détentes, de culture, de sports…

Les enfants sont donc vus comme un obstacle ultérieur à la réalisation de nos désirs : on a perdu le sens joyeux de la communication de la vie, de la découverte des dons humains et spirituels des enfants, de la chaleur des affections qui se nouent entre les membres de la famille et les amis.

La valeur merveilleuse de l’embryon réside dans le fait d’être le commencement de toute personne humaine, moment dans lequel, à l’union matérielle des gamètes, se joint l’action mystérieuse de Dieu qui donne une âme immortelle à cette première cellule d’où se développera tout le nouvel organisme.

Il nous est demandé de le supprimer par un poison qui l’empêche de s’attacher au corps de la mère; il nous est demandé de ne pas troubler cette élimination, de la considérer comme une opération normale, et de le faire croire aussi à la personne qui l’accomplit.

A cette recherche de complicité, notre refus de collaboration est particulièrement odieux, parce qu’il oblige à un examen éthique des propres comportements.

Alors, ces nouveaux Pharisiens entonnent le chœur du Service Public qui doit les aider dans leur projet ; de la liberté personnelle de chacun de faire ce qu’il veut ; de notre « non droit » à juger leurs décisions.

C’est un fait vraiment stupéfiant que ce  renversement de l’opinion publique qui trouvait exécrable l’avortement, non seulement dans l’ambiance religieuse, mais aussi dans l’ambiance laïque : Pensons que Garibaldi vota au Parlement pour la condamnation pénale de qui le commettait ! 

Face à cette pression sociale induite et cultivée par les media et les intellectuels, mais partagée au niveau populaire, le témoignage de l’objecteur devient la pierre d’achoppement, le rappel à une réalité supérieure du mystère de la vie humaine et de sa signification.
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Summary

I am very happy to be invited to your congress and I thank the President, Dr. Francois Blin, for this occasion that sees us united, doctors, physicists, and all the health agents, for the defense of human life, since its conception.

We find ourselves fighting, on one hand, against the selfishness of one who sees an infant as nothing but an obstacle to his freedom and his comforts; and the other hand that this be with young couples or those who are older.

In our society, life is already filled with very heavy work commitments, which deprive even the freedom to pursue more agreeable interests, relaxation, culture, sports… Children are thus seen as an ulterior obstacle to realizing our desires: lost is the joyful sense of the communication of life, of the discovery of the human and spiritual gifts of children, of the warmth of the affections that form between family members and friends. The wonderful value of the embryo resides in the fact of being the beginning of the entire human person, the moment in which, in the material union of the gametes, is joined the mysterious act of God, Who gives an immortal soul to this first cell which will develop into a completely new organism.

We are being asked to suppress this, with a poison which prevents it from attaching itself to the body of the mother; we are being asked not to disrupt this elimination, to consider it as a normal operation, in order to get the person who is doing this also to believe this.

In this search for complicity, our refusal to collaborate is particularly odious, because it forces an ethical examination of one’s own behavior. Thus, these new Pharisees strike the choir of Public Service which must help them with their project; of the personal freedom of each person to do what he or she wants; of our “non right” to judge their decisions.

It is a truly astounding fact that this reversal of public opinion which found abortion atrocious, not only in the religious, but also in the lay atmosphere. Think that Garibaldi voted in Parliament for the penal condemnation of one who committed it! In the face of this social pressure induced and cultivated by the media and intellectuals, but shared even at the popular level, the testimony of the objector becomes the stumbling block, the call to a superior reality of the mystery of human life and its meaning.
◊
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Dr. Gunnar Grøstad-Johnson (Norway)
General practitioner in Telemark (Norway), Vice chairman of the Nordic Association of Catholic Doctors (NFKL)
L'obiezione di coscienza In Scandinavia / L'objection de conscience en Scandinavie

Conscientious objection In Scandinavia
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Riassunto

Nei paesi scandinavi, l’obbiezione di coscienza durante un trattamento etico controverso è praticata principalmente dai ginecologi, dai medici generici e dalle ostetriche. In questi paesi l’eutanasia è illegale. L’obbiezione di coscienza, legittima, si applica soltanto alla partecipazione diretta all’aborto, e non alle cure praticate prima o dopo la procedura.

L’obbiezione di coscienza informale è stata praticata dai medici generici scandinavi nel dominio dell’aborto, della contraccezione, della fecondazione in vitro, e della genitorialità dello stesso sesso.
L’anno scorso, le autorità sanitarie norvegesi hanno messo fine a 34 anni di accettazione del fatto che certi medici abbiano potuto trasferire una serie di compiti a colleghi dello stesso campo di specializzazione. Il nuovo regolamento ha trovato un appoggio presso l’Associazione Nazionale di Medicina, sollevando un dibattito nazionale.

Si è tentato di fare una lista delle persone opponenti, ma quest’impresa è fallita per causa di un disaccordo interno tra le autorità sanitarie.

L’obbiezione di coscienza è costantemente sotto pressione in Scandinavia. E ciò accade contemporaneamente al momento in cui i lavori dell’ambito sanitario, esprimono un forte interesse nell’astenersi a prendere parte a trattamenti eticamente controversi. La reticenza degli operatori sanitari si scontra con l’ideologia governativa per quanto riguarda il modo di risolvere la povertà nel mondo, assicurando la partecipazione delle donne alla vita professionale, e il controllo della loro salute riproduttiva.
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Résumé

Dans les pays scandinaves l'objection de conscience lors d'un traitement éthiquement controversé est pratiquée principalement par les gynécologues, les médecins généralistes et les sages-femmes. L'euthanasie est illégale dans ces pays. L'objection de conscience légitime s'applique uniquement à la participation directe à l'avortement, mais pas aux soins avant ou après la procédure.

L'objection de conscience informelle a été pratiquée par les médecins généralistes scandinaves dans le domaine de l'avortement, de la contraception, de la fécondation in vitro, et de la parentalité de même sexe.

L'an dernier, les autorités sanitaires norvégiennes ont mis fin à 34 ans d'acceptation silencieuse que certains médecins transfèrent certaines tâches à des collègues de même spécialité. Le nouveau règlement a trouvé un appui auprès de l'Association Nationale de Médecine, mais a levé un débat national.

Un enregistrement des personnes opposantes a été tentée, mais a échoué en raison d'un désaccord interne entre les autorités de santé.

L'objection de conscience est sous pression croissante en Scandinavie. Cela se produit en même temps que les travailleurs de la santé expriment un intérêt accru à s'abstenir de prendre part à des traitements éthiquement controversés. La réticence des agents de santé se heurte à l'idéologie gouvernementale sur la façon de résoudre la pauvreté dans le monde en assurant la participation des femmes dans la vie professionnelle, et le contrôle de leur santé reproductive.
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Summary
In the Scandinavian countries conscientious objection in ethically controversial treatment is practised mainly by gynaecologists, general practitioners and midwives. Euthanasia is not lawful in these countries. Lawful conscientious objection applies only to the direct participation in abortion, not to care before or after the procedure. 

Informal conscientious objection has been practised by Scandinavian general practitioners in the field of abortion, contraceptives, in vitro fertilization and same-sex parenthood. 

Last year the Norwegian health authorities ended the 34 year-old practice of silently accepting that some doctors pass certain tasks on to colleagues of same speciality. The new regulation found support from the National Medical Association, but arose a national debate. 

A registration of objecting individuals was attempted, but failed due to internal disagreement among health officials. 

Conscientious objection is under increasing pressure in Scandinavia. This happens at the same time as health workers are expressing increased interest in abstaining from taking part in ethically controversial treatment. The reluctance among health workers collide with the governmental ideology on how to solve poverty in the world by securing women’s participation in professional life, and control of own reproductive health.
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I speak as a member and deputy chairman of the Nordic association of catholic medical doctors, NFKL. I believe I also speak on behalf of a large number of Scandinavian medical doctors of various confessions. 

In the Scandinavian countries Sweden, Denmark and Norway, conscientious objection against ethically controversial treatment is mainly relating to the value of human life from conception. Euthanasia is still illegal in our countries. Health institutions in Scandinavia perform roughly 65.000 legal abortions annually in a combined total population of close to 20 million people. 

Conscientious objection is practised mainly by gynaecologists and general practitioners plus midwives. The numbers are not known. Gynaecologists working in Norwegian hospitals have a lawful right to abstain from taking part in abortions but are obliged to give care before and after the treatment. A hospital can decide to select doctors and midwives who do not practise the right to objection, if this is deemed essential in order to provide health services prescribed by the law. 

Conscientious objection has been practised by perhaps a small number of Scandinavian general practitioners, in the field of abortion, contraceptives, in vitro fertilization and same-sex parenthood. Since the introduction of legal abortion, general practitioners have been allowed to abstain from submitting to abortion or prescribing contraception, on a silent understanding from the health authorities. The only condition has been that the doctor passes the patient on to a colleague. Last year however, Norway tightened the rules after media had disclosed that some doctors included fertilization of same-sex couples in their objection. Passing on patients on the basis of conscience was prohibited: Doctors who practise conscientious objection can, as of today, no longer apply for jobs in clinical general practice. Those who hold such jobs are asked to resign and find other work. The Norwegian Medical Association is loyally backing the new proposals from the government, and affected medical doctors are offered no help from the association. The two christian medical associations, on the contrary, are actively working to support the doctors. 

Events in our countries have shown that conscientious objection is under pressure. The Swedish Member of Parliament, Carina Hägg, in 2008 asked the European Council to strengthen women’s right to abortion by setting up a register of health personnel who practice objection. Her attitude is representative of attitudes that a growing number of politically active people are sharing, particularly on the political left. In Norway, a lively public debate arose after conscientious objection was banned in general practice. The matter was raised in our parliament in February, and our Prime Minister from the Labour Party confirmed that the government would not reconsider the issue. Health authorities currently hold the view that doctors’ private belief must not stand in the way of patients’ rights.

Many find this rigid out of all proportions since informal conscientious objection has been practised in Norway for 34 years without complaints from the public. In Sweden and Denmark it is still practised. Strictly speaking, a remittance to hospital for an abortion does not require the signature of a general practitioner. In many cases, particularly in larger towns, women go directly to the hospital or to private clinics and get the help they want. Sweden and Denmark follow the same practice. 

General practitioners play a more important role in the districts. Doctors who maintain conscientious objection may find that small municipalities are reluctant to give them employment. The municipalities have a legal duty to see to it that all health care services are available and hence must have doctors who can do the job.

The Norwegian Ministry of Health and Social care last March requested the chief medical officer in each county to register all doctors maintaining conscientious objection, with name and workplace. Several officers refused to pass on the request to lower levels of health administration, arguing that the issue was too sensitive and the request would only provoke. The Ministry’s request was therefore put aside for the time. We see a parallel to the process concerning resolution 1763 of the European Council following the Swedish proposal on registration. The conscientious objection was strengthened as a result.    

The policy of the Norwegian government has met criticism from many quarters. Humanists, lutherans, catholics – all have contributed to the debate. In one region an NGO working to restore the option of conscientious objection is established. Groups that basically support legal abortion, have demanded that conscientious objection be respected. For instance, most of the medical students in Norway are in favour of legal abortion, yet an opinion poll in 2010 revealed that 27% of medical students wish to reserve themselves in ethically controversial issues. (1) Moreover, should euthanasia become legal, 88% of those currently studying medicine would claim the right to objection. (2) 

The question of conscientious objection touches on issues where Scandinavian governments have taken on a missionary role. We want to foster development in poor nations by securing women’s right to a professional life and control of own reproductive health. Speaking for my own nation, Norway insists that the participation of women in paid work outside the home is a prerequisite to growth in Gross National Product. As a result, Norway is the foremost champion for including women’s right to reproductive control in the UN Universal Human Rights, at the expense of religious human rights. In the eyes of the world Norway, and the other Scandinavian countries, have become some of the most secular societies on earth. 

The controversy around conscientious objection tells me that there is a spiritual struggle going on in Scandinavia. It is a struggle for the most vulnerable human beings among us, human beings we are called on to protect. Many of us who are here want to be a part of this struggle, although it threatens to harm our professional and private life. 

Thank you.

__________

(1) Tidsskr Nor Legeforen 2011; 131:1768-71;  G H Hagen/ C Ø Hage/ M Magelssen/ P Nortvedt: Attitudes of medical students towards abortion;  http://tidsskriftet.no/article/2140083; english summary

(2) M Magelssen, University of Oslo, unpublished data

◊
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Dr. Diogo Cunha e Sa (Portugal)

Director of the Vascular Surgery Department in "Hospital Beatriz Ângelo", near Lisbon

President of the Lisbon Diocesan sector of the Portuguese Catholic Medical Association
L'obiezione di coscienza in Portogallo

L'objection de conscience dans la pratique médicale au Portugal
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Riassunto

L’obbiezione di coscienza nella pratica medica è importante quando parliamo di aborto (l’eutanasia non è autorizzata). Prima del 1984, l’aborto era vietato. Da allora, la legge lo ha autorizzato in situazioni estreme (stupro, rischi per la vita della madre, malformazioni). Nel 2007, la legge ha approvato la presa in carico gratuita da parte dello Stato, secondo il volere della madre, e fino alla decima settimana di gravidanza. La costituzione portoghese protegge la vita umana e l’obbiezione di coscienza, ma la legge ordinaria e l’interpretazione della Corte suprema vanno in senso contrario. Durante gli ultimi 50 anni, l’indice della fecondità è calato dal 3,5 a 1,32 bambini per donna. Circa il 20% delle gravidanze si concludono con un aborto legale (la convenienza della madre è invocata nel 97% dei casi). Dal 2007 registriamo più decessi che nascite, e mancano 1 250 000 bambini per il rinnovo delle generazioni. La popolazione attiva è in calo,e meno del 40% dei lavoratori prende in carico più del 60% della popolazione restante. I medici obbiettori di coscienza non sono autorizzati ad incontrare le donne che hanno un periodo di riflessione pre-aborto. Per essere obbiettore di coscienza devono riempire e firmare un modulo; non esiste alcun registro nazionale. Circa il 90% degli ostetrici sono obbiettori di coscienza di fronte all’aborto unicamente basato sul volere della madre. In numerosi ospedali il personale non è sufficiente, e le donne vengono affidate a cliniche private per l’aborto. Lo Stato paga la fattura (500€). Fino ad ora, non c’è discriminazione nei confronti dei medici obbiettori di coscienza, e possono ottenere il titolo di medico generico. Di solito, i medici non fanno discriminazione tra di loro per motivi di obbiezione di coscienza. La discriminazione principale è determinata dalla legge.
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Résumé
L'objection de conscience dans la pratique médicale est importante quand on parle de l'avortement (l'euthanasie n'est pas autorisée). Avant 1984, l'avortement était interdit. Depuis, la loi l'a autorisé dans les situations extrêmes (viol, risques pour la vie de la mère, malformations). En 2007, la loi a approuvé sa prise en charge gratuite par l'État, selon le souhait de la mère, et jusqu'à 10 semaines. La constitution portugaise protège la vie humaine et l'objection de conscience, mais la loi ordinaire et l'interprétation de la Cour suprême vont en sens inverse. Au cours des 50 dernières années, l'indice de fécondité est tombé de 3,5 à 1,32 enfants par femme. Environ 20% de toutes les grossesses se terminent par un avortement légal (la commodité de la mère est invoquée dans 97% des cas). Depuis 2007, nous avons plus de décès que de naissances, et il manque 1 250 000 enfants pour le renouvellement des générations. La population active est en baisse, et moins de 40% de travailleurs prennent en charge plus de 60% de population restante. Les médecins objecteurs de conscience ne sont pas autorisés à voir les femmes qui sont en période de réflexion pré-avortement. Pour être objecteurs de conscience ils sont tenus de remplir et de signer un formulaire; il n'y a pas d'enregistrement national. Environ 90% des obstétriciens sont objecteurs de conscience face à l'avortement seulement basé sur le désir de la mère. Dans de nombreux hôpitaux le personnel médical n'est pas suffisant, et les femmes sont adressées à des cliniques privées pour l'avortement. L'état paie la facture (500 €). Jusqu'à présent, il n'y a pas de discrimination vis-à-vis des médecins objecteurs de conscience, et ils peuvent obteni le titre de spécialiste. Habituellement, les médecins ne font pas de discrimination les uns vis-à-vis des autres poiur des raisons d'objection de conscience. La principale discrimination découle de la loi.
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Summary
Conscientious objection (CO) in medical practice is important when speaking about abortion (A), as euthanasia is not allowed. Before 1984, abortion was forbidden. Since that the law allowed it in extreme situations (rape, risk for mother´s life, malformations). In 2007, it was approved a law for free abortion supported by state (mother´s wish) until 10 weeks. Portuguese Constitution protects human life and conscientious objection, but ordinary law and the Supreme Court interpretation go in opposite direction. In the last 50 years the fecundity index has dropped from 3,5 children to 1,32. About 20% of all pregnancies end in legal abortion (97% invoked mother´s convenience). Since 2007 we have more deaths than births and are lacking 1.250.000 children for generation renovation. Active population is decreasing and less than 40% of workers support more than 60% remain population. CO doctors are not allowed to see women who are in pre abortion reflection period. To be a CO they are obliged to fulfill and signed a form; there is not national registration. About 90% of obstetricians are CO for abortion based only on the mother´s wish. In many hospitals medical staff is not enough and the women are sent to private clinics to have the A done. State pays the bill (500 euros). Up until now there is no discrimination to CO doctors, and they can achieve the specialist title. Usually, doctors do not discriminate each other among them because CO. The main discrimination arises from the law.
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A - Portuguese Constituition and Portuguese Law

The subject of conscientious objection in medical practice is particularly important when we speak about abortion. Up until now, euthanasia is not allowed in Portugal. Concerning abortion, law has been change in the last 28 years. Before that, it was completely forbidden. In 1984 we started to have changes in the law, first allowing abortion in very extreme situations such as rape, high risk for mother´s life and severe malformation; finally, in 2007, we approved a law for free abortion (mother´s wish) until 10 weeks gestation, totally supported by State. Chronological evolution of all these events is that:

In 1984, a review of the Penal Code (1982) authorized abortion (without penalty) in specific situations. It is known as the “indication model”. In 1984 and 1985, two decisions of the Supreme Court supported the Penal Code review and abortion was authorized for «medical and humanitarian» reasons (to save the woman's life, fetal abnormalities and rape). In 1995, a review of the Penal Code supported the indication model, authorizing abortion in specific conditions. In 1997, three bills were proposed to change the Penal Code, authorizing abortion up to 10 weeks based only in mother’s wish, after a counseling meeting between the health care provider and the woman; In 1998, the Supreme Court supported the constitutionality of a national referendum on the proposed reform in which, in which 68.1% of the voters was absent. 50.9% said no to the law reform and 49.1% said yes to the law reform. According to this referendum, free abortion until 10 was rejected. In 2005, a second national referendum on abortion was proposed and the Supreme Court issued two decisions about the constitutionality of the proposal. The second decision authorized the referendum. In 2007, a second national referendum was held, in which 54.43% of the voters were absent. 59.25% said yes to the law reform and 40.75% said no to the law reform. According to referendum, all women obtained the right to have an abortion until 10 weeks, completely supported by the state without necessity to give any reason.

The law was changed in order to answer the results of this referendum. An article of this law, concerning conscientious objection is also approved. In this article doctors who are conscientious objectors are obliged to sign a document informing their condition and have no right to participate in any consultation or appointment with women in the three days pre-abortion reflection period.

Anyway is important to remember some paradoxes of the free abortion law according to Portuguese Constitution:

Article 24 (Right to life)
1. Human life shall be inviolable.

2. The death penalty shall not exist under any circumstances.

Article 41 (Freedom of conscience, religion and worship)
1. Freedom of conscience, religion and worship shall be inviolable.

2. No one shall be persecuted, deprived of rights or exempted from civic obligations or duties because of his convictions or religious observance.

3. No authority shall question anyone in relation to his convictions or religious observance, save in order to gather statistical data that cannot be individually identified, nor shall anyone be prejudiced in any way for refusing to answer.

4. Churches and other religious communities shall be separate from the state and free to organize themselves and to perform their ceremonies and their worship.

5. Freedom to teach any religion within the denomination in question and to use appropriate media for the pursuit of its activities shall be guaranteed.

6. The right to be a conscientious objector, as laid down by law, shall be guaranteed.

Because paradoxes concerning the violation of human life and the discrimination of conscientious objection doctor´s, some deputies decided to ask to Constitutional Supreme Court about the constitutionality of this law (“exclusion of penalty in case of voluntary interruption of pregnancy”). In 2010 this Court answered confirming the law with the following arguments:

1. The right to interrupt a pregnancy up to 10 weeks. The Portuguese Abortion Law authorizes abortion up to 10 weeks, known as the “temporal model”. The contestation argued the importance of indicating specific situations in which a woman can perform an abortion, forcing the Court to interpret the temporal model (ten weeks) within the “indication model”. The Court decided to recognize the moral capacity of each woman to decide, supporting the temporal model.
2. The three-day interval between the medical consultation and the medical procedure for reflection. The contestation argued that three days were not enough time for reflection, but the Court refused any change in this rule considering that (1) it is only a minimum period of time; (2) there is a limit of ten weeks to performance the abortion, so any extension of this period might have consequences for women's rights; (3) there is no evidence that lengthening this period of time would cause the woman to decide differently.
3. The ethical content of the counseling before the performance of the interruption of pregnancy. The law defined a neutral framework for the counseling before the abortion. The contestation argued the necessity of having a pro-life perspective at the counseling as a way to guarantee the women's fully informed consent. The Court rejected this argument, considering the counseling as a health care meeting between the woman and the provider and not a moral arena to debate different perspectives about abortion.
4. The participation of the conscientious objector health care providers in the counseling meetings. The law recognized the right to conscientious objection for health care providers and their consequent right to refuse care. The law did not determine which reasons or beliefs would validate the request for conscientious objection and refusal of care, but stipulated that the health care provider who invoked conscientious objection is not allowed to participate in the counseling meeting. The contestation argued that prohibition is discrimination against the objectors. The Court rejected this thesis using similar argumentation as that of item 3.
B - Abortion Culture and Demography: Double Disaster
In the last 50 years the fecundity index has dropped from 3,5 children per couple in 1960 to 1,32 in 2011, one of the lowest in Europe. About 20% of all pregnancies end in inducted legal abortion (97% without any reason, but mother´s convenience). Since 2007 we have more deaths than births. Today are lacking in Portugal 1.250.000 children for generation renovation. Large amount of schools are been closed an unemployment are growing fast among teachers. Active population is decreasing and with unemployment it means that less than 40% of workers are supporting more than 60% remain population. We risk having a «dictatorship» of this majority exploring this minority and social peace and stability are in risk. All this problems are multifactorial but hedonism, family destruction and death culture play a main role. According this view of human being, without God, abortion makes totally sense.

C - Conscientious Objection: Today Reality

As we see before, doctors who are conscientious objector are not allowed to participate in any kind of consultation with women who are considered in pre abortion 3 days reflection period. Portuguese law precludes their participation and Constitutional Supreme Court confirms the law. They are obliged to fulfill and signed a form to be a conscientious objector. This document stays in the hospital where the doctor works and there is not a national registration of these doctors. About 90% of obstetrician doctors are conscientious objectors for abortion based only on the mother´s wish. In many public hospitals medical staff is not enough for this kind of work and then the women are sent to some privet clinics to have the abortion done. State pays the bill (about 500 euros).

Up until now there is no discrimination among doctors against conscientious objector. An obstetrician resident can achieve the Specialist Title being a conscientious objector.

In conclusion, in my opinion, the main discrimination against conscientious objectors arises from the law and from constitution interpretation by the Supreme Constitutional Court. Doctors among them, usually do not discriminate each other because conscientious objection.
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Riassunto

L’obbiezione di coscienza (ODC) consiste nel non compiere, da parte di un individuo, un obbligo legale, la quale esecuzione produrrebbe un grave oltraggio alla propria coscienza, e un danno morale. Questo è il succo della questione. Rimane in retroscena il fatto che contraddice la norma.

In Spagna, durante l’ultimo quarto del XX secolo, l’ODC inizia a diffondersi. L’evoluzione legislativa spagnola accetta la libertà di coscienza – stabilita nella Legge sulla libertà religiosa del 1980 – e nell’ambito sanitario – determinata dalla Legge del 2010 sulla salute sessuale e riproduttiva e l’interruzione volontaria della gravidanza – possiamo osservare una difesa dell’ODC. Essa è anche protetta dai diversi Codici Deontologici professionali.

L’ODC è di grande dignità etica quando gli argomenti addotti dai medici sono seri, professionali ed etici. Per più di venti secoli, la Medicina ha sperimentato un’autonomia morale radicale. Questo modo di procedere è il risultato reale della coscienza di questi professionisti, gratificati dal bene che procuravano ai loro pazienti. Questa forma di azione è rimasta in vigore nel mondo medico fino alla fine del XX secolo. Il rispetto della vita, l’eccellenza morale sul piano medico e le virtù umane, devono essere riprese dal corpo medico, apparendo l’atto medico, come un atto al servizio dell’Uomo.
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Résumé

L’objection de conscience (ODC) consiste à l’inaccomplissement, de la part d'un individu, d'une obligation légale dont l'exécution produirait une grave atteinte à sa conscience, et un dommage moral. C'est le noyau de l'affaire. Reste en arrière-plan le fait qu'elle contredit la norme.  

En Espagne, dans le dernier quart du XXe siècle, l'ODC commence à apparaître. Le développement législatif espagnol accepte la liberté de conscience - établie dans la Loi sur la liberté religieuse de 1980 - et dans le domaine sanitaire - déterminé par la Loi de 2010 sur la santé sexuelle et reproductive et l'interruption volontaire de la grossesse - la défense de l'ODC. Celle-ci est aussi protégée dans les divers Codes Déontologiques professionnels. 

L'ODC est de grande dignité éthique quand les arguments allégués par le médecin sont sérieux, sincères et constants, et se rapportent à des questions graves et fondamentales dans les domaines professionnels et éthiques. Durant plus de vingt siècles la Médecine a expérimenté une autonomie morale radicale. Cette manière de procéder, est le résultat réel de la conscience de ces premiers professionnels, gratifiés par le bien qu'ils procuraient à leurs patients. Cette forme d'action est restée en vigueur dans le monde médical jusqu'à la fin du XXe siècle. Le respect de la vie, l'excellence morale sur le plan médical, et les vertus humaines, doivent être reprises par le corps médical, l'acte médical apparaissant comme un acte au service de l'homme. 
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Summary
Conscientious objection (ODC) consists in the non-execution from an individual to perform a legal obligation that would produce a serious injury to his conscience, and moral damage. This is the core of the case. Remains in the background  the fact that it contradicts the norm.

In Spain, in the last quarter of the twentieth century, ODC begins to appear. The Spanish legislative development accepts freedom of conscience (Law on Religious Freedom, 1980), and in health (2010 Law on sexual and reproductive health and voluntary termination of pregnancy) the defense of ODC. It is also protected in various professional codes of ethics.

The ODC has a great ethical dignity when the arguments put forward by the doctor are serious, sincere and constant, and relate to serious and fundamental issues in ethical and professional areas. For more than twenty centuries medicine has experienced a radical moral autonomy. This procedure is the actual result of the consciousness of the first professionals, gratified by the good they provided to their patients. This form of action remained in effect in the medical world until the late twentieth century. Respect for life, moral excellence in medical and human virtues, must be taken by the medical profession, the medical act appearing as an act in the service of man.
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Qu'est-ce que l'objection de conscience ?

La reconnaissance de l'objection de conscience a été un des progrès sociaux et juridiques les plus importants du dernier quart du XXe siècle. Cette liberté  est le pilier essentiel dans toute société démocratique, comme l’affirme le Professeur López Guzmán.

Si l'on m'oblige à réaliser une action que je ne souhaite pas réaliser, puis-je ne pas agir ? Cela dépendra du type d'action et de la raison de l'omission. Le refus d'agir en raison d'un dommage moral se produit lorsque nous sommes obligés de faire quelque chose qui va à l'encontre de nos principes tel que voler, mentir, tuer, etc.  

En Espagne, c'est au cours du dernier quart du XXe siècle que l'objection de conscience commence à prendre forme.  La Constitution espagnole actuelle ne recueille que deux références explicites : l'article 30.2 -ouvrant la voie à l'objection par rapport au service militaire obligatoire- et l'article 20.1 faisant allusion à la liberté de fournir ou recevoir des informations véridiques par tout moyen de diffusion-.  

En dehors de ces deux cas, lorsque l'on envisage une éventuelle objection de conscience, il convient de rechercher le soutien constitutionnel dans le précepte qui protège la liberté idéologique. Dans ce sens, l'article 16.1 « garantit la liberté idéologique, religieuse et de culte des individus et des communautés sans aucune autre limite, dans leurs manifestations, que celle nécessaire du maintien de l'ordre public protégé par la Loi ».  

Le précepte utilisant le terme « manifester » a été majoritairement interprété comme comprenant tout acte exprimant un comportement conforme aux croyances de l'individu, ce qui nécessairement comprend l'objection de conscience, bien que nous ne retrouvions aucune autre référence constitutionnelle à d'autres modalités d'objection de conscience que celle du service militaire obligatoire. Ce silence entraîne la question de savoir s'il existe un droit fondamental, ou du moins constitutionnellement protégé, à l'objection de conscience.

La réponse à cette question devra être extraite de l'étude de la jurisprudence du Tribunal Constitutionnel, lequel a maintenu des positions contradictoires dans ses résolutions. Ainsi, alors que les jugements 15/82 du 23 avril et 53/85 du 11 avril établissaient que l'objection de conscience est une manifestation ou une partie du droit fondamental à la liberté religieuse et idéologique reconnue par l'article 16.1, le jugement du Tribunal Constitutionnel 160/87 du 27 octobre semble écarter la possibilité de tutelle constitutionnelle d'objection de conscience non acceptée préalablement et de manière expresse par le législateur, en la détachant du droit à la liberté religieuse et idéologique de l'article 16.1, et en la considérant comme un « droit constitutionnel autonome mais non fondamental ». 

Pour ce qui est de la régulation ordinaire de ce droit dans le domaine sanitaire, la loi organique [espagnole] 2/2010 du 3 mars relative à la santé sexuelle et reproductive et à l'interruption volontaire de grossesse envisage, de manière expresse, la possibilité d'exercer le droit à l'objection de conscience ; en effet, l'article 19.2 de ladite loi établit que « les professionnels sanitaires directement impliqués dans l'interruption volontaire de grossesse auront le droit à l'objection de conscience sans que l'accès et la qualité assistantielle de la prestation puissent être amoindris par l'exercice de l'objection de conscience ».

De plus, dans l'exercice des professions sanitaires, l'objection de conscience est protégée par les différents Codes déontologiques professionnels.  Ainsi, le nouveau Code de Déontologie Médicale (juillet 2011), dans son Chapitre VI article 32, établit qu' « il est entendu par objection de conscience tout refus du médecin de se soumettre, en raison de convictions éthiques, morales ou religieuses, à une conduite qui lui est exigée, que ce soit d'un point de vue juridique, sur ordre de l'autorité ou conformément à une résolution administrative, de sorte que réaliser cette action irait gravement à l'encontre de sa conscience ». 

À l’époque actuelle, tout fondement éthique est jugé suffisant pour justifier l’objection de conscience, par conséquent, les causes qui motivent l’objection de conscience peuvent se fonder sur les propres concepts philosophiques ou humanitaires, en profondes raisons morales et en motifs religieux. Mener cette action produirait un dommage moral. Le dommage moral est le point central de cette question, et le fait que cela contredise la norme reste en arrière plan.

Le médecin est responsable de chacune de ses actions ou omissions et, il acquiert une responsabilité morale ou éthique. Au cours de son travail, des conflits moraux peuvent apparaître. Il s’agit donc d’une confrontation entre le devoir moral et le devoir juridique.

Il convient de faire une distinction entre ces deux concepts. La désobéissance civile est le non-respect délibéré et généralement non violent de certaines lois considérées comme injustes de la part d'individus ou groupes sociaux, en tant que moyen pour réaliser une pression politique et encourager la modification de ces dernières ; il s'agit d'une insoumission politique envers le Droit en vue de forcer à adopter une certaine décision législative.

Toutefois, l'objection de conscience est le non-respect d'un devoir juridique motivé par l'existence d'un avis de conscience, dont le but s'épuise dans la défense de la moralité individuelle. Elle est strictement morale et renonce à toute stratégie de changement politique ou de recherche d'adhésions. La désobéissance civile a un caractère politique et collectif, tandis que l'objection de conscience a une nature individuelle, éthique et de conscience face à une application concrète de la Loi.

Afin de pouvoir résoudre les éventuelles objections de conscience auxquelles le professionnel de la santé peut être confronté, il convient de réaliser une étude préalable sur deux questions :

a) Délimitation des cas d'objection de conscience par rapport à ceux qui ne le sont pas.

b) Reconnaissance constitutionnelle du droit à l'objection de conscience. 

Pendant plus de 20 siècles, la Médecine a vécu une étape d'autonomie morale radicale. Selon Edmund D. Pellegrino, c'est au cours de la première étape de l'histoire de la Médecine que l'objectif moral de l'acte médical a été la recherche du « bien » du malade, un bien qui était défini par le médecin moyennant une très faible, voire même, aucune contribution du patient. Les médecins jouissaient d'une grande responsabilité morale mais d'une responsabilité juridique nulle. Derrière ce principe, le médecin avait comme référence le Serment d'Hippocrate ou d'autres similaires - celui d'Asaf, celui de Maïmonide, y compris cinquante autres-, tel que nous l'expliquent les historiens. Tous ont établi les « modus operandi » des médecins face à la douleur et la souffrance des malades qu'ils assistaient, dans la pauvreté des moyens et instruments les plus absolus.

Toutefois, ces manières de procéder n'étaient pas nées d'une interprétation étrangère à l'expérience de la douleur et de la souffrance, et ne naîtraient pas non plus d'une idéologie, d'une philosophie ou d'une religion. Elles naissaient en tant que résultat réel, dans la conscience des premiers professionnels, du besoin de retourner chez eux contents et satisfaits du bien qu’ils avaient apporté à leurs patients, par la reconnaissance qu’ils éprouvaient face à leurs conseils, leurs calmants ou la consolation qu’ils apportaient. Ceci est important, très important, pour comprendre la force de l'éthique médicale. (Prof. Manuel de Santiago).
Le Serment d'Hippocrate, rédigé par des médecins grecs presque trois cent ans avant Jésus-Christ, établissait deux domaines d'obligations ou « devoirs ». D'une part, les médecins juraient devant leurs dieux de ne donner à aucune femme aucune potion pour les faire avorter  ni de poison à aucun patient, même si ce dernier le demandait. En d'autres termes, ils s'engageaient à un respect radical de la vie de leurs malades, depuis le début jusqu'à la fin naturelle de la vie. D'autre part, le médecin grec s'engageait à mener sa vie et sa profession dans un cadre d'excellence morale et de vertu, en éliminant de l'acte médical toute niaiserie ou immoralité, en reconnaissant de manière significative la vulnérabilité que la maladie génère au patient, et il s'engage au plus grand respect envers la réalité clinique du patient.

Ce mode essentiel d'agir du Serment resterait en vigueur dans le monde médical jusqu'à la fin du XXe siècle. Respect de la vie, recherche de l'excellence morale dans l'acte médical et vertus humaines ; telles sont les trois branches de l'éthique médicale, ce qui ne signifie pas, logiquement, que tous les médecins les respectent.  

L'origine de la Bioéthique ne peut être séparée de la croissante pluralité morale des sociétés occidentales, du mélange de races et des religions, et du pluralisme politique des démocraties libérales, ainsi que de l'ouverture à la participation d'autres professionnels (pharmaciens, biologistes, philosophes, idéologues politiques, juristes et théologiens). 

Il est aisé de comprendre à postériori le choc obligatoire de mentalités qui, arrivé à une certaine époque, a dû se produire dans la gestion de la santé et parmi les anciens « devoirs » déontologiques des médecins et la pluralité morale des nouvelles sociétés. En réalité, une différence essentielle distingue l'ancienne éthique médicale de la Bioéthique ; en effet, l'ancienne éthique médicale est une éthique en conscience, individuelle du médecin, et répondant à la question classique et aristotélicienne : que dois-je faire pour me sentir content avec moi-même, dans le mode d'aborder et de résoudre mon intervention dans le soin de la santé d'un malade ou d'une population déterminée ? Il s'agit donc d'une éthique à la première personne, une éthique qui m'exige des modes de conduite vertueux si je souhaite être à la hauteur de ma conscience, si je souhaite doter d'excellence le service que je veux offrir à mon patient. Personne ne me surveille, je me l'exige à moi-même.

Dans le cas de la Bioéthique ou des bioéthiques, la question ne répond pas à un fait intérieur de la conscience du professionnel, mais bien à la question kantienne de quelle doit être la relation du médecin avec le patient ou comment doit être la conception d'un essai clinique, conformément à quels critères partagés doit être menée une expérience avec des personnes.  Il s'agit donc d'une éthique à la troisième personne, d'où surgit une imposition de l'extérieur vers l'intérieur, de la société vers la Médecine, et dans des cas plus concluants, depuis l'accord majoritaire vers une loi civile imposée.

Toutes deux ont en commun la recherche du bien du malade, ce qui est déjà beaucoup, mais pas plus. Elles ne peuvent être séparées bien qu'il s'agisse en même temps d'une monnaie à double face ; en effet, l'acte médical est, outre le fait d'être un acte technique, un acte moral et non pas un consensus politique, et la perception du médecin et du patient par rapport à un certain acte clinique peut différer radicalement ; auquel cas, le conflit est garanti.

Cette affirmation selon laquelle l'acte médical est outre un acte technique, un acte moral, et tel que l'affirme M. Gonzalo Herranz, un acte qui tourne à l'avantage de l'agent de l'action médicale qui élimine sa conscience pour satisfaire une certaine loi civile, alors que dans son for intérieur il la rejette. Ou encore, lorsqu'il contribue à travers son action ou son indifférence à la diffusion de comportements irresponsables de la société, ce qui ne peut en aucun cas être justifié par une loi permissive, quel que soit son domaine légal ou la couleur des traits qui l'imposent.

Les « trois normes individuelles » des professionnels sanitaires, c'est-à-dire les trois sources de normes qui gravitent sur nos consciences et sur nos vies, et que nous devons respecter, face à certains besoins supposés de la société qui, tant s'il s'agit de réaliser des avortements que de mettre fin à la vie d'un patient en situation pré-agonique ou complexe -ou d'autres types d'interventions médicales moins abruptes-, ce qui est demandé à un médecin est vraiment dramatique : il s'agit de l'action de mettre fin à une vie.  
De tels faits ne constituent pas des exceptions ; nous devrons donc nous demander dans quelle mesure la participation à une euthanasie ou un avortement me nuit à moi et me touche moralement en tant que personne et, naturellement, en tant que médecin ou infirmière ; dans quelle mesure je dois briser mes principes ou mes convictions, ou ceux de mon collègue le plus proche qui ne pourrait être personne d'autre que moi-même. Dans quelle mesure le milieu du travail de la profession que j'ai choisie, et dans lequel je me sens récompensé et heureux, peut devenir irrespirable.

Quels sont les domaines des lois sanitaires auxquels il peut être fait objection ? Au sein de cette prétention d'alerte, la nouvelle question que nous pourrions nous poser est à quelles actions médicales, à quels traitements ou interventions assistantielles il peut être fait légalement objection ? Il s'agit en général de toutes les pratiques professionnellement proches d'un médecin dans sa pratique habituelle, que l'on tente de lui imposer et qu'il n'est pas disposé à réaliser : l'avortement, l'euthanasie, les interventions de reproduction assistée, les opérations liées à la stérilisation volontaire, le diagnostic prénatal, etc.

Que peut-on faire ?

Il est nécessaire de réaliser un effort et une auto critique de la part de la classe médicale : récupérer l'acte médical en tant qu'acte moral : un acte de service à l'homme de qualité ontologique très supérieur aux autres.

Nous devons renforcer nos convictions d'identification, potentialiser la foi dans nos ordres professionnels et les protéger, élire les dirigeants les plus opportuns et reconnaître finalement que ceux qui maltraitent notre conscience sont nos adversaires. Dans une juste correspondance, la classe sanitaire doit être loyale -elle ne l'est pas toujours- envers les responsables sanitaires qui respectent leurs valeurs pour répondre ainsi à ceux qui, moyennant les décisions adéquates, nous tirent d'affaire.

L'éthique déontologique actuelle exige des engagements forts, des devoirs en conscience moyennant une force punitive reconnue qu'il convient de sauver de la confusion et de la cacophonie de la société complexe dans laquelle nous vivons, individualiste et superficielle. De la société qui souhaite changer notre Médecine, qui nous impose de nouvelles fonctions insolites : « contrôleur de la dépense publique », « guérisseur », « agent pour la prévention des maladies », « régulateur moral », « bons bourreaux ».

La réponse à ces impositions ne peut naître qu'au sein des Ordres de Médecins, en tant que seul bastion proche des professionnels sanitaires, mais qu'il conviendrait de transférer vers les Facultés de Médecine, vers la formation des nouvelles générations de médecins, c'est-à-dire la récupération de la conscience médicale, individuelle et à la fois celle de tous, la réactivation des convictions morales -la déontologie- la rébellion face aux agents et aux événements contraires à nos valeurs.
◊
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Pr. Jozef Glasa (Slovakia)
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L'obiezione di coscienza In Slovacchia

L'objection de conscience en Slovaquie

Conscientious objection in Slovakia
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Riassunto

La lotta attuale per la "libertà di coscienza", pur essendo definita in Slovacchia, come altrove, un diritto "costituzionale" fondamentale dell’uomo , deve essere compresa come parte delle realtà complesse dell’ "eredità oscura del passato totalitario" e dell’originale – ma oscuro quanto al primo- sviluppo "post moderno".

Dopo un periodo di silenzio, il dibattito sull’obbiezione di coscienza è cominciato quasi subito, durante la seconda metà del 2005 e si è fatto ancora più vivo a partire dall’inizio del 2006. Ha portato alla rovina della coalizione governativa e ad elezioni generiche anticipate. Il momento chiave fu il rifiuto da parte del partito leader della coalizione – l’Unione cristiana democratica Slovacca – di sottoporre al gabinetto il progetto di testo del trattato sull’obbiezione di coscienza, che la Slovacchia doveva firmare con la Santa Sede come una misura di messa in opera del concordato generico (ratificato nel 2002). Con un gesto senza precedenti, la Commissione Europea entra nel dibattito chiedendo al suo gruppo speciale – "rete di esperti indipendenti per quanto riguardano i diritti fondamentali dell’Unione Europea" – di esaminare la "questione dell’obbiezione di coscienza religiosa come previsto da futuri concordati potenziali o già esistenti, conclusi tra i vari membri dell’UE e la Santa Sede". "L’esempio di un tale concordato costituisce il progetto di un trattato tra la Repubblica Slovacca e la Santa Sede". Nella sua notifica, il gruppo ha espresso una critica  acerba del progetto di testo.

La questione dell’ "obbiezione di coscienza" è ormai in sospeso. Ciononostante, c’è ancora la speranza che questa sia presentata nuovamente con successo in un futuro prossimo.
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Résumé
La lutte actuelle pour la «liberté de conscience», bien qu'étant définie comme un droit de l'homme fondamental "constitutionnel" en Slovaquie, comme ailleurs, doit être comprise comme prenant place au sein des réalités complexes du "sombre héritage du passé totalitaire" et de l'original - tout aussi sombre - développement "postmoderne"..

Après une certaine période de silence, le débat sur l'objection de conscience a commencé presque subitement dans la deuxième moitié de 2005, et monté en flèche au début de l'année 2006. Il a conduit alors à l'effondrement de la coalition gouvernementale et à des élections générales anticipées. Le moment de mise à feu a été le refus du parti leader de la coalition - l'Union chrétienne démocratique Slovaque - de soumettre au cabinet le projet de texte de traité sur l'objection de conscience que la Slovaquie devait signer avec le Saint-Siège comme une mesure de mise en œuvre du concordat général (ratifié en 2002). Dans un geste sans précédent, la Commission européenne est entrée dans le débat en demandant à son groupe spécial - "Réseau d'experts indépendants en matière de droits fondamentaux de l'Union Européenne" - d'examiner la "question de l'objection de conscience religieuse comme prévu dans concordats futurs possibles ou existants conclus entre les États membres de l'UE et le Saint-Siège". "L'exemple d'un tel concordat est le projet de traité entre la République slovaque et le Saint-Siège". Dans son avis, le groupe a défini une critique acerbe du projet de texte.

La question de "l'objection de conscience" est en sommeil sur la place publique maintenant. Il y a encore un espoir prudent, cependant, que la question soit présentée à nouveau avec succès dans un avenir pas trop lointain.
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Summary
The present struggle for the "freedom of conscience", albeit being defined as a fundamental, ‘constitutional" human right in Slovakia, as elsewhere, have to be understood as taking place within the complex realities of the "dark heritage from the totalitarian past" and novel, equally dark "postmodern" developments. 

Following some period of silence, ‘the debate on the conscientious objection’ started almost suddenly in the second half of 2005, and ‘escalated’ in the beginning of 2006. It led then to the collapse of the coalition government and to early general elections. The igniting moment was refusal of the coalition leader party – Slovak Democratic and Christian Union – to submit to the cabinet the draft text of the Objection of Conscience Treaty that Slovakia was to sign with the Holy See as an implementation measure to the general concordat (ratified in 2002). In an unprecedented move, the European Commission entered the debate by asking its special group – "EU Network of Independent Experts on Fundamental Rights" – to examine the "question of religious conscientious objection as provided in existing or possible future concordats concluded between EU Member States and the Holy See." "An example of such a concordat is the Draft Treaty between the Slovak Republic and the Holy See." In its opinion, the group spelled out a sharp criticism of the draft text. 

The ‘conscientious objection" issue is dormant in the public square now. There is still some cautious hope, however, that the issue could be put forward again successfully in not a too distant future. 
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The ‘witnesses of conscience’ and even the ‘prisoners or martyrs of conscience’ were the very real, ‘ordinary’ people coming in hundreds or thousands in numbers in Slovakia, and in other countries of the ‘Soviet satellite bloc’, during the post 2nd World War ‘Cold War’ period of the totalitarian, so-called ‘socialist regimes’ (of the ‘Eastern type’) rules. Substantial, usually major or almost total proportion of those people (depending on the country) were Christians, in Slovakia mostly the Christians Catholics, suffering within the oppression or persecution of the Catholic Church as a whole, or of the individual people and their families (depicted as ‘inner enemies of the State’ or of the ‘governing working class’ and its ‘leader – the Communist party’). 

This ‘Orwell type’ oppression, or even persecution of conscience’ was executed by the state secret police (under the direct command of the ‘Communist party’) and its shadowy system of fear, deception, manipulation and terror that included abductions, torturous questionings, imprisonments, ‘working camps’, murders and the whole spectrum of professionally executed attacks on the personal, family, and the underground Church’s life. 

The ‘Velvet Revolution’ of November 1989 put an end to these obvious, publicly experienced atrocities in the former ‘Czecho-Slovak Socialist Federative Republic’. A seemingly free, democratic period of development started. The wounds and scars from the past, however, and the continuous influence of the ‘dark structures’ from the ‘totalitarian times’ appeared to be much more substantial and detrimental than had ever been thought about, or expected. 

Therefore, the present struggle for protection of the ‘freedom of conscience’, albeit it has been clearly defined as the fundamental, ‘constitutional’ human right in Slovakia, as elsewhere (but not yet fully honoured in the real life), have to be understood as taking place within the complex realities of particular mixtures of the ‘dark heritage from the totalitarian past’ and the novel, equally dark ‘postmodern’ developments and features of contemporary societies.     

Following some period of silence, when the public square in Slovakia had been occupied by other ‘burning issues’, ‘the debate on the conscientious objection’ started almost suddenly in the second half of the year 2005, and ‘escalated’ in the beginning of 2006. In February 2006, it led to the collapse of the coalition government (after stepping down of 3 ministers of the ‘Christian Democratic Movement’ party) and to the extraordinary general elections (June 2006). 

The igniting moment of the debate was refusal of the coalition leader party – the ‘Slovak Democratic and Christian Union’ – to submit to the cabinet the draft text of the Objection of Conscience Treaty that Slovakia was to sign with the Holy See as an implementation measure to the general concordat, which had been signed and ratified in 2002. 

If adopted, the treaty would have enabled people of Catholic faith in Slovakia to refuse the execution of certain (mainly professional) activities in the name of their ‘conscience objection’. The provisions of the treaty could had been used also by non-Catholics, if they claim this objection along with the definitions/provisions put forward by the Catholic Church. Among a few far less important scenarios, such as, for example, a refusal to work on Sundays, or teaching certain issues or theories at schools, or to assist at “weddings” of same sex partners, etc., the main issue at stake was the possibility that doctors (i.e. gynaecologists) could refuse to perform abortions and related types of the ‘planned parenthood’ counselling, provision of contraception, sterilisation, etc. (i. e. some of the so-called ‘’reproductive health’ services’), or to engage in some types of biomedical research (such as cloning, research on human embryos, etc.), or to perform euthanasia or assist their patients in performing suicide. 

At the same time, similar, analogical treaties were being prepared or discussed between the Slovak Republic and the other major churches registered in Slovakia. 

The debate prompted a heated public discussion that was going on not only via mass media channels, but was attracting for some time a great deal of the general public attention. Not least because of its serious political consequences (as indicated above). 

Besides a rude political rhetoric and numerous activities of various NGOs, especially from the ‘liberal’ and/or ‘pro-choice’ part of the Slovakia’s NGOs’ spectrum, the public interest prompted elaboration of a thorough legal and ethical analysis of the problem that appeared in the press, and also in some professional journals. 

The Catholic Church on her part issued an official statement pointing out that defending the right of conscientious objection means in fact safeguarding human rights and freedoms of all Slovakia’s citizens. Bishops also used that opportunity to develop repeatedly on the meaning and importance of conscience in the preservation and development of both personal and society’s morality and ‘good life’ (1). 

In an unprecedented move, the European Commission entered the debate by asking a special group appointed by the Commission some years ago – the “EU Network of Independent Experts on Fundamental Rights” to examine the “question of religious conscientious objection as provided in existing or possible future concordats concluded between EU Member States and the Holy See.” (“An example of such a concordat is the Draft Treaty between the Slovak Republic and the Holy See.”) In its opinion No. 2-2005 of December 14, 2005, the group spelled out a sharp criticism with regard to the draft text (2). Later on, several ‘pro choice’ NGOs claimed as their success that the group’s statement relied substantially upon, and reflected the materials and opinions provided to it by those organizations.

At present, the issue of ‘conscientious objection’ is seemingly dormant in the public square, but it is being used by the ‘liberal press’ and other media as a ‘hammer upon the heads’ of the general public and/or the Church or individual Catholics, when debating other issues of the moral interest.

Despite this situation, some cautious hope is still present ‘behind the scene/s’ that the issue could be put forward as mutually agreeable between the Catholic Church and the Slovakian government in not a too distant future. If the way is paved, it is then expected that the ‘model agreement’ between the Slovak Republic and the Holy See will be followed by similar agreements with other Churches and religious societies registered in Slovakia, pending upon their expressed interest. 

In any case, the personal and societal struggles for the ‘freedom of conscience’ are to be with us, almost for sure, ‘till the end of the times’. Therefore, they will require ‘for ever’ our careful attention and continuous work: within ourselves (by cultivating our hearts/consciences), within our guilds and associations – and within our societies in all countries of Europe, and beyond.     
—
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Etica nella Medicina delle Catastrofi

Ethique de la Médecine de Catastrophe

Ethics of Disaster Medicine
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Riassunto

Le persone colpite da catastrofe hanno bisogno di compiere sforzi straordinari per mobilizzare delle risorse supplementari che necessiteranno una risposta adeguata ed organizzata. I medici hanno la possibilità di prendere parte ad operazioni coordinate, implicando altri partecipanti presso un’autorità competente. Sono situazioni eccezionali  nelle quali l’etica professionale normale deve essere ricondotta al contesto. Le conseguenze più drammatiche si presentano principalmente nelle popolazioni più povere e meno preparate a reagire e ad affrontare circostanze poco favorevoli, e che accentuano considerevolmente la loro vulnerabilità. Quando ci concentriamo sull’obbligo delle comunità a proteggersi contro le minacce prevedibili, ci riferiamo al senso etico, necessario ad un intervento. Di fronte alle minacce, ogni comunità deve affrontare ciò che accade collettivamente, in quanto soggetto morale e partecipante attivo. I principi della Dottrina sociale della Chiesa e la loro applicazione diretta sono: il bene comune, la difesa e la protezione della vita umana, la partecipazione, la destinazione universale dei beni della terra, la solidarietà e la sussidiarietà. I principi della Bioetica classica sono: la beneficenza, la non-malvagità, l’autonomia e la giustizia. Nel caso di catastrofe, dovremmo prestare attenzione alla non-malvagità, in particolar modo per le persone non impreparate; non causare altri danni applicando i criteri di sicurezza massima in ogni decisione o gesto. Ci riferiamo ad una preparazione umanista dei medici, ciò significa un’educazione multiculturale per poter comprendere altri modi di vivere e di privazioni, una conoscenza scientifica e un’eccellente preparazione tecnica per poter trattare le persone vittime di catastrofe, e una preparazione spirituale per accompagnare ogni genere di sofferenza umana.
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Résumé
Les personnes touchées par des cataclysmes ont besoin d'efforts extraordinaires pour mobiliser des ressources supplémentaires qui nécessiteront une réponse adéquate et organisée. Les médecins sont susceptibles de faire partie d'opérations coordonnées impliquant d'autres intervenants auprès d'une autorité efficace. Ce sont des situations exceptionnelles dans lesquelles l'éthique professionnelle normale doit être portée à la situation. Les conséquences les plus dramatiques sont principalement chez les populations les plus pauvres et les moins préparés à réagir et à surmonter des circonstances défavorables, qui accentuent considérablement leur vulnérabilité. En concentrant l'obligation des communautés à se protéger contre les menaces prévisibles nous nous référons au sens éthique nécessaire à une intervention. Face aux menaces, chaque communauté doit faire face collectivement en tant que sujet moral et participant actif. Les principes de la Doctrine sociale de l'Église et leur application directe sont : le bien commun, la défense et la protection de la vie humaine, la participation, la destination universelle des biens de la terre; La solidarité et la subsidiarité. Les principes de la Bioéthique classique sont : La bienfaisance, la non-malfaisance, l'autonomie et la justice. Lors de catastrophes, il devrait être prêté attention à la non-malfaisance, en particulier pour les personnels non préparés; ne pas causer d'autres dommages en appliquant les critères de sécurité maximale dans toutes les décisions et tous les gestes. Nous nous référons à une préparation humaniste des médecins, ce qui signifie une éducation multiculturelle pour comprendre d'autres modes de vie et de privations, ce qui signifie la connaissance scientifique et l'excellente préparation technique pour traiter ceux qui sont victimes des catastrophes et la préparation spirituelle pour accompagner toutes sortes de souffrances humaines.
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Summary
Affected people by cataclysms need extraordinary efforts to mobilize additional resources that will require an adequate and organized response. Physicians are likely to be part of coordinated operations involving other responders with an effective authority. These are exceptional situations in which normal professional ethics must be brought to the situation. The most dramatic consequences are mainly on the poorest and least prepared populations to react and overcome adverse circumstances, dramatically accentuating their vulnerabilities. By focusing the obligation of communities to protect themselves from the forseeable threats we refer to a necessarily intervention ethical sense. In the face of threats, each community must face up collectively as a moral subject and an active participant. Principles of Social Doctrine of the Church with direct application are: The common good; The defense and protection of human life; The participation; The universal destination of earthly goods; The solidarity and subsidiarity. The principles of Classic Bioethics: The beneficence; The nonmaleficence; The autonomy and justice. In disasters it should be given an emphasis to the nonmaleficence, especially for unprepared personal; do not cause further damage by applying the criteria of maximum safety in all decisions and gestures. We refer to a humanistic preparation of the physicians, meaning multicultural education for understanding other ways of life and privations; meaning scientific knowledge and excellent technical preparation to treat those who are victims of the catastrophes; and spiritual preparation for accompanying all kinds of human suffering. 
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"This world does not explain itself. It may be a miracle with a supranatural explanation; it may be a conjuring trick with a natural explanation… There is something personal in the world, as in a work of art. Whatever it means, it means violently”.

G. K. Chesterton, Orthodoxy

1. Throughout the evolution of mankind there have been cataclysms with extensive and severe impacts on human societies and the environment, some of which were influential in the evolution of the history of civilization. The scientific and technological development of the last hundred years has helped to reduce some of the catastrophic consequences of these events through knowledge of their origins, their conditions and its approach. These events lead to large mortalities and morbidities in human communities. The affected people need extraordinary efforts to mobilize and utilize additional resources to address them. Due the intensity of the devastation means of intervention can quickly break and run out. Each catastrophic event requires an organized multidisciplinary response involving many different types of support, ranging from transportation and food supplies to medical services according to the type of disaster, the population exposed to the risks and the pre-existing standard of life. Physicians and health personnel are likely to be part of coordinated operations involving other responders such as rescue and enforcement law personnel. These operations require an effective and centralized authority to coordinate public and private efforts. Rescue workers and physicians are confronted with an exceptional situation in which their normal professional ethics must be brought to the situation to ensure that the treatment of disaster survivors conforms to the basic ethical tenets and is not influenced by other motivations. In catastrophic events ethical rules defined and taught beforehand should complement the individual ethics of physicians and health personnel. Inadequate and/or disrupted medical resources on site and the large number of people injured in a short time present specific moral challenges. 

The powerful current media can propagate the news of disasters in real time, which can help to anticipate the consequences and the active protection of threatened communities. On the other hand, often occurs dissemination of news and images, which do not reflect the objective reality of events, distort the truth, concur to unwarranted alarms and a worsening of the consequences. Reporters, photojournalists, news agency members, and image TV personnel must bear in mind the ethical human respect for the victims and their families, and that rescue operations must take precedence over their task to inform. On-site and field reports must build on verified facts and taking in considerations the feelings of the victims and their communities.

The disasters can occur in all places in the world; however, the human, social and environment repercussions have necessary less impact in the communities with greater social and economic organization in which are usually provided with preventive measures for predictable threats and there are contingency plans in the institutions. The most dramatic consequences of disasters are mainly on the poorest and least well prepared to react and overcome adverse circumstances, dramatically accentuating their needs and their vulnerabilities. The voices of the Holy Father and the Church have been heard in the community and personal support to people affected by these events around the world, often with a large number of victims and environmental devastation with serious repercussions on the populations involved for several generations.

2. The concept of a catastrophe for our purpose focuses particularly on the medical aspects. A disaster is the occurrence of a calamitous and usually violent event resulting in a large number of victims, substantial material damage, a considerably displacement of people and/or significant social disruption. In general there multiple and complex elements in a catastrophic event: a great number of human victims, an extensive damage of the environment with serious disturbances of the relationship between humans and the ambient, and the urgency of community and social answers in order to overcome the consequences and to limit the damages. This definition does not exclude situations arising from armed conflicts, wars and terrorism, whether international or internal. However, wars and terrorism give rise to other kind of ethical, social, political concerns and problems that will not be considered in this communication. From the medical standpoint, catastrophe situations are characterized by an acute and unforeseen imbalance between the capacities of the available health care resources for the affected populations and the needs of the survivors who are injured whose life is threatened over a given period of time.

The medicine of catastrophes is concerned predominantly two types of events: 1- Natural disasters; and 2- Anthropogenic disasters (caused by human activity). Whatever the initial cause, these are always accompanied by a large number of immediate victims and social disorganization and extensive damage to the surrounding environment for long-term, conditions which together potentiate the worsening conditions of survival hampering rescue survivors and victims.

Natural disasters are always linked to phenomena that occur spontaneously in nature. It may have meteorological, geological, biological or astronomical origin. Generally, whatever the primary mechanism, combined traumatic injuries cause bleeding, drowning, burns, acute respiratory failure, incarcerations, epidemics, dehydration and/or malnutrition. There are descriptions of natural disasters since the remotest history and signs from other geological disasters that occurred in periods much prior to hominization. Most natural disasters are linked to periodic phenomena that occur preferentially in certain areas of the globe such as typhoons and earthquakes of tectonic or volcanic origin. Their effects can be destructive in areas far removed from its point of origin and have serious repercussions and extended on several continents and may have repercussions on the entire planet. Every year we are told about multiple similar events at the instant of its occurrence or even during its warning signs by means of online information. In the last two decades there were 3,000,000 of disaster fatalities and over 1,000,000 displaced families worldwide. 

On the morning of November 1st, 1755, All Saints day, there was a serious earthquake that destroyed the city of Lisbon. The epicenter occurred offshore about 400 kilometers southwest of Lisbon in the Atlantic confluence of African and European tectonic plates. The reports at the time say the quakes were felt for periods ranging from six minutes to two hours causing huge cracks in the ground that still remains there today. The magnitude may have reached the grade 9 on the Richter scale. In Mercalli scale is estimated between grades X-XI. A huge wave which is assumed to have reached up to 10 meters tall submerge the port and the city center, having penetrated the waters up to 400 meters coming from the river-bed of the estuary of the Tagus river. In areas that were not affected by the tsunami fire spread and lasted for at least five days. The tsunami destroyed the Algarve coastal fortresses and dwellings registering waves 30 meters toll. The tsunami generated by tectonic movement swept from North Africa to Scandinavia and across the Atlantic Ocean, reaching as far away as Brazil and North American coasts. Of the 275,000 inhabitants of Lisbon then, it is believed that 90,000 died in the early days, 1,000 of which directly victimized by the tsunami. About 85% of the buildings were destroyed in Lisbon including famous palaces, theaters, libraries, monasteries, churches, hospitals and all administrative structures. Several buildings that had suffered little damage in the earthquake were destroyed by the fire that followed the earthquake, caused by cooking, by candlelights and later by looters who plundered the wreck.

If we will exclude the intentional damage effects of war, terrorism and deceit, all anthropogenic disasters result from technological accidents. Should be considered disasters that may occur in plants (fires, explosions, accidents with extensive contamination of the environment by releasing toxic and radioactive materials), in dams and sea, air and land means of transportation. Can result from human error or merely accidental convergence of circumstances. There should be particular care security in these systems that are designed, created and maintained by man and for the collective welfare. In all complex engineering systems involving foreseeable risks to human communities, since its theoretical conception, during the preparation and the end of its operating cycle, should be carefully evaluated for safety, particularly with regard to the preparation of staff who prepares it, the knowledge of the risks and prevention of human error in the handling of hazardous materials, maintenance and evaluation of equipment, monitoring of alarms in all contours and technology that can prevent major accidents. In the facilities must have permanent teams dedicated to the security. The most serious accidents result usually due a number of flaws in a cycle that converges to the disaster and can be avoided if the premonitory signs are correctly interpreted. The technological disasters can result from human errors for violation of rules or be the result of fortuitous circumstances of chance for which human intervention also may also contribute. These attitudes have a clear ethical component.

Dangers arising from nuclear disasters, especially after the events at Chernobyl nuclear power plant in Ukraine and Fukushima in Japan deserve particular mention.  Anyhow, many contemporary opinions propose the nuclear option as a necessary and safe path to be followed, as the currently most used energy sources have risks that can leave environmental streaks difficult to repair. It is stated also that it is possible to prepare technological responses safer than those are currently used. This is a controversial topic of political, economic and technological developments that has obvious ethical contours of which public opinion in contemporary societies can not alienate.

3. Although most natural disasters are unpredictable and result from the combination of several phenomena, which are linked unfavorably, some may have some degree of predictability. Many threats are completely random as the fall of a meteor, others may result from a chain of events that tend to be recurrent in time as typhoons, earthquakes and effects of volcanic eruptions, to which certain regions of the globe are more subjected. Thus, many human communities are particularly exposed to certain risk factors. Knowledge of the specific risks of catastrophe that each community is subjected to and the preparation through education of its members, the organization of cities and the very architecture of the dwellings shall be subject to rules to protect personal property and the common good. Remember that occupation of riverbeds by human constructions have caused floods with very serious consequences, as has happened in Brazil, India or Portugal. In the opposite direction, it is recalled that during the last major earthquake that occurred in S. Francisco (California) there was a stadium full of spectators of a great sporting event and, despite the high intensity of the earthquake and the degree of destruction of the buildings, the grounds were evacuated without casualties.

By focusing the obligation of communities to know and protect themselves from threats we refer to an intervention ethical sense necessarily. In the protection of human lives and property in the face of threats, each community must face up collectively as a moral subject and an active participant and not as a mere passive spectator. This active participation of community members is an important component of the "General Plan for Disaster Area" and can powerfully contribute to social cohesion and to reduce the consequences of a collective disaster. Thus, on the organization of the common environment, schools, hospitals and other collective institutions, there must be contingency plans for potential disasters reported and well known by all. The attitudes of the human communities before disasters involve the concept of the common good, evoked by the Social Doctrine of the Church. In fact, the community should look up all the possible good through the collaboration of each person, in this case in the prevention of disasters. The participation in the common good will not result in a deprivation of some as a contribution to the collective good. Indeed, the collective good is really a very personal good. Each person is not a passive component of the society but it is a builder, a participant and a recipient of the benefits as personel and familiary safety.

Certain human communities are more exposed to the dangers of disasters. We refer to populations in marginal areas of large cities with poor access that make difficult to aid the eventual victims. They consist of underserved populations, aging and isolated, with little community participation and internal conflicts, coexisting multicultural communities resulting from mobility and globalization features of the contemporary world; poverty, marginalization and drug addiction, and the presence of disabled and chronically ill children predominates in many of these areas.

Catastrophic events, irrespective of cause, share several characteristics that must be considered by all rescue personel: a) A sudden and unexpected occurrence, demanding prompt action (maximum 48 hours), without which the human and environmental consequences will tend to an immediate and progressive worsening; b) A great number of lethal victims and multiple population members exposed to the same or secondary risks (lack of shelter, lack of health care, malnutrition, forced migration, psychological stress); c) Natural or material damage to the survivors making access difficult and/or dangerous; d) Adverse effects on health due to pollution, to the risks of epidemics, and emotional/psychological factors; e) The context of insecurity, social and familiary disruption, opportunity for criminal acts and vandalism requiring police and military measures to maintain order; f) Means of communication and connection scarce and hard; g) Social media coverage. 

In the early hours may be possible to provide relief only to a small number of victims. It should be emphasized that the dignity of the human person is equal in all phases of life, and it is not lawful to reduce support to someone just by criteria of age or social status. Priority should be given to those who are at immediate risk of life based on the principles of efficiency. In the event that many victims require urgent assistance then must act without distinction. However, as much as possible, one must respect the wishes of those who want to put the others for saving before themselves. Basic life support must not be discontinued to someone who is being assisted at the moment to help others who are in danger of life. In this case one must again act without distinction. Provision should be priorities in care screening, planned by teams of experienced medical emergency, giving priority to those who are at immediate risk of life, then those who require urgent treatment, and then to those who may have treatment deferred. 

4. Principles of Social Doctrine of the Church that in the circumstances of prevention and occurrence of disasters have a direct and almost intuitive application are: a) Principle of defense and protection of human life; b) Principle of participation; c) Principle of the common good; d) Principle of the universal destination of earthly goods; e) Principles of solidarity and subsidiarity.

All here cited principles refer to the protection of human life, essential to human dignity, and the duty to support the poor and the disadvantaged. Human suffering is a clear sign of man’s natural condition of frailty. The dignity of people is not diminished by their vulnerability to a disaster and requires, by contrast, the fraternal solidarity of nations in supporting affected communities in order to alleviate the pain and suffering of human victims. The previously evoked concept of common good can also be applied in cooperation among communities and states increasingly independent in many areas, and also in helping tha victims of the major disasters.

All evoked social values are inherent in the dignity of the human person, whose promotion they foster, even in the must difficult situations. Essentially, those values are charity, truth, freedom, and justice. They constitute the indispensable points of reference for public authorities and for all who will be called to respond and to be present to the catastrophes from all over the world. The values of freedom and justice refer to the persons dignity in particular by creating the conditions for survival and limitation of the needs, promotion a minimum welfare and stability including psychological stability support to the children and to the old, the promotion of human rights, equity and non-discrimination, social organization, legal protection, reintegration in the community networks enhancing skills and initiatives in strict collaboration with local authorities who better know the cultural characteristics of the affected populations.

The principles of classic bioethics in medical responses to disasters must be mentioned. We refer to the classical criteria of bioethics: beneficence, non-maleficence, autonomy and justice, developed by Beauchamp and Childress, which have an almost intuitive application. In disasters it should be given a particular emphasis to the principle of nonmaleficence, especially for personal unprepared for such interventions. First do not cause further damage by applying the criteria of maximum safety in all decisions and in all gestures. The precarious circumstances will require and justify a strict adherence to safety rules, maintaining the connection, obedience and pursuit of a centralized authority and effective integration in teamwork, pursuing the objective of security of all interventions carried out in accordance with the correct medical art, transmitting the information accurately and sobriety, avoiding the manipulation of the crisis and contributing to a stabilization of the emotional climate. The principle of beneficence is the engine of all moral actions, means the compassion for their similar that leads to the physical presence of the responders in disasters who often jeopardize their own safety. 

5. In Portugal, when we refer to the catastrophes we use an anagram formed by the letters of the word H E L P. The letter H to refer the expression Humanistic preparation; the letter E to refer the word bE – Être (French) in the sense of staying with who are affected; the letter L to refer the Links with the concerned persons and communities; and the letter P to refer Palliative care for those who we can merely mitigate their suffering.

Humanistic preparation of the physicians and all sanitary personnel, meaning multicultural education for understanding other ways of life and privations; meaning scientific knowledge and excellent technical preparation to treat those who are victims of the catastrophes; and spiritual preparation for accompanying all kinds of human suffering.

To bE (Être) with those involved in the catastrophes in the sense of solidarity with those in probation; paying attention to the specific threats to the integrity in the specific circumstances they are; trying to find the adequate solutions.

To maintain the Links with the affected persons, hearing and speaking to them with dignity, compassion and truth. To maintain Links with the coordination entities in order to an integrated and permanent evaluation of all rescue works.

Palliative care for to alleviate the suffering and supporting the persons of the patients; controlling the symptoms and maintaining the hope; integrating the personnel and social support; and to seek the adequate solutions in a very precarious context.

—
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Venire a parlare di bioetica in una così autorevole assemblea di medici equivale, per un non medico come me, a rischiare una figuraccia. Il mio mestiere è il giornalista, dunque per definizione un professionista dalle tante competenze generalissime ma che con un sapere specialistico come la bioetica può incappare in più di un errore. Si vuole divulgare, si finisce per informare in modo sbrigativo e superficiale, distorcendo la coscienza della gente. Ma dopo aver confessato questa inadeguatezza genetica, cerco di portarvi sul mio terreno, quello dell’informazione. Perché la bioetica ha cessato di essere un sapere ignoto all’opinione pubblica, misterioso ed estraneo come l’astrofisica o la meccanica quantistica, da quando è entrato nel flusso della comunicazione di massa, e si è imposto all’attenzione dei consumatori di notizie, cioè di tutti. Nessuno che non fosse addetto ai lavori, volontariamente, se ne sarebbe interessato se non fosse stato costretto. Cos’è accaduto? Che i grandi interrogativi della bioetica – ovvero sulle frontiere della vita umana, sulla ricerca scientifica a essa applicata, sulla manipolazione dell’uomo nella sua struttura biologica con estese connessioni con la sua stessa natura e dignità – sono entrati a far parte del menù dell’attualità fianco a fianco con la politica, l’economia, la cronaca nera e lo sport, ma sarebbe forse più corretto dire che hanno fatto irruzione, non invitati né richiesti, dentro la nostra “dieta mediatica”, la quotidiana dose di informazione che ci viene somministrata (per dirla con termini familiari alla vostra professione). 

In Italia ciò è accaduto in una data ben precisa: il 15 gennaio 2005. Quel giorno infatti la Corte Costituzionale autorizzava lo svolgimento di 4 referendum per l’abrogazione di altrettanti punti decisivi della legge 40 che regola dal 2004 la procreazione medicalmente assistita. Dunque un evento politico, che ha trascinato nell’arena della comunicazione il tema dei confini da porre alla maternità in provetta, dell’uso degli embrioni e dello stesso istante d’inizio della vita umana, dati scientifici alla mano. Visto l’obiettivo – abrogare la legge oppure conservarla – su questi temi si sono creati due fronti contrapposti, con un terzo gruppo (certamente maggioritario all’inizio della campagna referendaria) che non sapeva da che parte stare, considerata l’assoluta novità, la delicatezza e la complessità evidente della materia. Ma in sei mesi, fino allo svolgimento dei referendum nel giugno 2005, che poi fallirono nel loro obiettivo, tutta Italia dovette informarsi e familiarizzare con embrioni, cellule staminali, provette, fecondazione omologa ed eterologa, crioconservazione, selezione embrionale, stimolazione ormonale e impianto in utero. Questioni che per essere affrontate degnamente avrebbero richiesto lauree in medicina, biologia e diritto sono diventate da allora materia prima dell’informazione, della discussione pubblica, dei giudizi e delle scelte di ciascuno. Un “laboratorio mediatico” capitato all’improvviso che ha messo alla prova le nostre convinzioni sulla natura e la dignità umana, sulla filiazione, sulla famiglia, sulla vita. 

Da allora la bioetica non ha più abbandonato la scena, anche perché la legge sulla fecondazione artificiale è diventata l’oggetto simbolico per la rivincita di chi nel fallito referendum vide sconfitta in modo bruciante e del tutto sorprendente la pretesa di lasciare la provetta a disposizione del libero mercato dei desideri e della fabbricazione di figli selezionati e costruiti a piacimento, in sprezzo a qualunque elementare rispetto per l’essere umano più debole. E oggi stesso la legge 40 è ancora sui giornali, per l’ordinanza di un tribunale che vuole imporre a un ospedale di scartare gli embrioni forse malati e salvare solo quello forse sano: il primo caso di un giudice che dice a un medico che per eliminare una malattia basta uccidere il malato. E la stampa? Approva, anzi, rilancia e sfida il Parlamento a eliminare le regole di legge che salvano il salvabile di ciò che è proprio dell’uomo in una pratica comunque moralmente e scientificamente più che discutibile con una percentuale di fallimenti spaventosamente elevata: un nato su 10 tentativi. Più che una terapia, una lotteria. Ma questo non fa notizia.

Nel frattempo, sulla frontiera opposta della vita si era infiammata la questione mediatica dell’eutanasia con il caso di Eluana Englaro, la Terri Schiavo italiana, fatta morire dopo 17 anni di stato vegetativo in ossequio alla sentenza (datata 17 ottobre 2007) con la quale per la prima volta si consentiva di sospendere la nutrizione a un paziente privo di coscienza che solo di acqua e cibo aveva bisogno per vivere. Dunque non un malato cui sospendere le terapie, ma un disabile grave. Di questo però i media non parlarono mai. L’obiettivo era affermare il diritto di poter scegliere il momento della propria morte, e poco importava che lo si facesse sulla pelle di una persona impossibilitata a spiegare la sua volontà attuale. Anche questo argomento persino banale – cosa vorrebbe fare oggi Eluana se potesse dire cosa vuole scegliere per sé – fu censurato. La morte di Eluana, il 9 febbraio 2009, dopo mesi di furiose discussioni sulla sua sorte ha segnato così un’altra data chiave per l’affermarsi dei grandi snodi della bioetica dentro il flusso inesausto dell’informazione generale.

In entrambi i casi – embrioni ed eutanasia – i mass media hanno aderito quasi unanimemente all’idea pragmatica secondo la quale la vita non ci precede ma è a nostra disposizione, un bene tra gli altri, come una casa, un’auto o un aspirapolvere, e anzi meno importante di un oggetto materiale sul cui statuto c’è quantomento un generale accordo. Il dibattito di questi sette anni dall’esplodere della questione “bio-mediatica” – se mi passate il neologismo – hanno visto il consolidarsi di un funzionalismo scettico e individualista che non riconosce principi condivisi ma afferma un passo dopo l’altro la libertà di ciascuno di agire come meglio crede sulla vita, ovvero ciò che il mondo contemporaneo aveva sottratto alla manipolazione e all’arbitrio, anche per effetto della tragica lezione dei totalitarismi del Novecento. Siamo tornati sui nostri passi, e nella legittimazione di questo ripensamento carico di incognite l’informazione ha precise responsabilità.

Il percorso che ha condotto a questo vero e proprio cedimento etico di dimensione – che è globale quanto è globale la sfera d’azione dei mass media – parte da relativamente lontano. Il buco nella diga infatti era già stato aperto, e ogni ospite non italiano in questa platea potrebbe indicarci le date che nel suo Paese hanno segnato il crollo di un bastione a difesa della vita umana, ovvero della dignità di tutti.

In molti Paesi occidentali sin dagli anni Sessanta-Settanta s’era infatti aperta la questione pubblica dell’aborto e della sua legalizzazione: una depenalizzazione parziale e condizionata, come pure accadde anni dopo per l’eutanasia in alcuni Paesi europei, ma si trattava della prima eccezione in epoca moderna al comandamento religioso e laico del “non uccidere” codificato in tutte le costituzioni del mondo. Fu quella la prima vicenda che impose all’opinione pubblica di farsi un’idea e di prendere posizione attingendo non più solo alla propria coscienza, alla cultura sedimentata lungo i millenni nella nostra civiltà, ma alle informazioni fornite dai mezzi di comunicazione: come se noi giornalisti ci fossimo arrogati il diritto di intervenire sulla struttura portante della società. Nell’era della mediatizzazione di massa e della secolarizzazione, impegnata a sminuire tutto ciò che era considerato assoluto (Dio, l’uomo, la vita) nel nome dell’autonomia dell’individuo e della sua realizzazione, ciò che è umano è diventato improvvisamente disponibile, un oggetto scambiato sul mercato pubblico dei valori e quotato sui giornali. La vita alla mercé di chiunque, esposta ai venti mutevoli delle  opinioni, degli interessi, delle maggioranze. Se si fosse trattato della proprietà privata, il problema non si sarebbe neppure posto, tanto l’Occidente lo considera un principio non negoziabile, a differenza ormai della stessa vita umana.

Si può dire che i mass media hanno completato il processo di dissacrazione del mondo avviato dall’illuminismo, impegnandosi poi strenuamente per sbarazzarsi di qualsiasi resistenza culturale ed etica e dipingendo ogni opposizione come l’eredità di uno spirito religioso inadatto al mondo contemporaneo: ciascuno creda pure nel suo Dio, ma senza pretendere di farne il fondamento per l’inattaccabilità di qualche principio. Si è così deliberatamente confusa la religione con ciò che appartiene per natura a qualunque essere umano, la verità elementare e riconoscibile da tutti della propria appartenenza all’umanità che ci accomuna. La vita dovrebbe essere come la luce, l’acqua o l’aria: un bene primario, un dono naturale, indiscutibile. Invece la comunicazione di massa ha persuaso i nostri contemporanei (e forse un poco anche noi credenti) che essa sia oggetto di trattativa, negoziato, compromesso, limite, accordo. Si è cominciato a far credere che il diritto, prima che a vivere, è a decidere quando, se, e a quali condizioni vivere e far vivere. E che leggi e sentenze, parlamenti, governi e tribunali debbano codificare questa pretesa di sottomettere la vita alla volontà , sospinti con energia dai mass media.

Non voglio fare il filosofo o il sociologo, ma dobbiamo sapere che l’orizzonte nel quale il mio e il vostro servizio si pone oggi è questo. Questo è l’ambiente culturale che abitiamo, determinato e non più solo condizionato dai mezzi di comunicazione che a differenza di quaranta o cinquant’anni fa sono ovunque, anche nelle nostre tasche grazie agli smartphone e ai tablet dei quali molti di noi non possono (e non riescono) più a fare a meno, a cominciare da chi vi parla. Respiriamo informazione, che ci arriva addosso dal mattino alla sera attraverso i più diversi canali e non più solo per nostra scelta libera e attiva. Dentro la sovrabbondante offerta informativa nella quale ci muoviamo la bioetica ha ormai occupato un suo posto stabile, ma l’ha fatto costretta a snaturare la propria fisionomia. I media trasfigurano i contenuti, che non riescono quasi mai a imporre il loro alfabeto. Anzi, si può dire che quanto più i temi presentano aspetti problematici tanto più l’informazione li trasforma in qualcos’altro, piegandoli alle proprie esigenze. Un processo che si verifica ormai in modo sistematico, una volta che un tema si trasferisce dal salotto degli specialisti alla piazza della comunicazione di massa.

 La bioetica non poteva fare eccezione: quando passa attraverso la lente deformante dei mass media cessa di essere il terreno d’incontro tra scienze, medicina, diritto, politica, filosofia e antropologia, una frontiera delicata e impegnativa che esige un approccio rispettoso e serio, un punto certamente nevralgico ma destinato per sua natura al dialogo e al confronto, e tende a diventare un campo di battaglia sul quale si esercitano varie anime del giornalismo, purtroppo non tutte nobili. I giornalisti, noi giornalisti, usiamo sulla bioetica strumenti propri di altri racconti della realtà, senza prendere atto della assoluta, rilevantissima, decisiva specificità della materia. E’ come se per raccontare una partita di calcio venisse inviato allo stadio un esperto di finanza, o viceversa. In molti casi è quello che ancora accade: la bioetica viene letta come una continuazione della guerra politica con altre armi, e a occuparsene sono giornalisti politici, oppure cronisti con l’idea fissa di far entrare la bioetica nelle pagine dei giornali trasformandola nello spettacolo della lotta strenua tra due fazioni, di solito la luce della ragione contro l’ostinata oscurità della religione, un mondo vecchio che resiste all’inesorabile affermarsi del nuovo. Comunque la si pensi in materia, una semplificazione volgare e deformante, nella quale c’è già un giudizio mescolato con la notizia.

 Qui sta uno dei nodi centrali della riflessione su mass media e bioetica: l’inappropriatezza degli strumenti conoscitivi e narrativi usati per consegnare all’opinione pubblica i grandi interrogativi  sollevati dal dilagare della tecnoscienza e della biomedicina nella vita della gente. Questi non sono più fattori estranei, propri di un mondo di super-scienziati che nulla hanno a che vedere con la quotidianità delle persone, ma temi, domande, dubbi, spunti, sollecitazioni con i quali molti devono fare i conti nelle esperienze più diverse, che con l’accendersi del confronto sulla piazza della comunicazione sociale non sono più relegati al privato personale ma hanno una rilevante dimensione pubblica. Si direbbe anzi che la coscienza interrogata su di essi per tentare una risposta sostenibile e coerente non attinge più solo alla propria riserva di princìpi e di riferimenti culturali ed etici ma all’immenso serbatoio delle “opinioni mediatizzate”, pensieri e valori elaborati da altri o omologati dal sistema della comunicazione in un pensiero medio comune pronto all’uso, pret-a-porter, un minimo comune denominatore informativo al quale, per smarrimento, pigrizia o paura, si tende ad allineare il proprio giudizio, anche se l’istinto interiore suggerisce altre risposte forse troppo faticose da sostenere pubblicamente, oppure semplicemente impossibili da argomentare a causa dell’oggettiva complessità della materia e dell’impreparazione specifica sui temi (come anche, purtroppo, sui valori di riferimento). Molti, forse tutti, fanno esperienza personale o indiretta delle domande sollevate da una diagnosi prenatale, da una gravidanza che non arriva e spinge alla provetta (assai più mediatica dell’adozione, vera vittima della “bioetica massmediale”), da una malattia neurodegenerativa che offusca l’umanità del malato e per i criteri mediatici dominanti sembra risucchiare con le energie e l’efficienza anche la dignità, un tempo indiscutibile; si fa esperienza della proposta di nuove terapie (anche solo ipotizzate) di fronte a malattie sinora considerate inguaribili, del coma o dello stato vegetativo, della disabilità, dell’umanissimo desiderio a volte drammaticamente negato dalla natura di un figlio sano… Tutte questioni – ripeto – non più private ma scaraventate su una scena che non gli è confacente, e che chiama a una risposta protagonisti e spettatori (ovvero noi utenti della comunicazione quando casi legati a queste esperienze umane piuttosto comuni vengono chiamate alla ribalta dell’informazione, quasi sempre loro malgrado). Questa risposta oggi è pesantemente condizionata dal giudizio che i mass media consegnano già confezionato ai cittadini, nella forma di editoriali, storie, notizie enfatizzate, censurate oppure raccontate solo in parte. E’ come se i formidabili interrogativi aperti dai fatti che toccano le frontiere della vita umana fossero entrati in un reality show che senza alcun pudore pretende di trasformare le scelte sulla nascita e la morte in casi di gossip, illudendo che i criteri di giudizio siano gli stessi.

Il caso della diagnosi pre-impianto in questo nostro discorso mi pare esemplare. La vicenda che riassumo è stata ampiamente enfatizzata e commentata dai media italiani alla fine di agosto, occupando improvvisamente le prime pagine per alcuni giorni. Una coppia portatrice di fibrosi cistica desidera evitare che, al figlio già nato e gravemente malato, si aggiunga un fratellino con lo stesso handicap. La legge italiana vieta l’accesso alla procreazione artificiale alle coppie fertili, e lo fa proprio per evitare che si crei un’industria del figlio costruito in laboratorio, con le conseguenze incontrollabili di una proliferazione di embrioni parcheggiati nei congelatori o semplicemente scartati. Ma la coppia non si arrende e si rivolge alla Corte europea dei diritti dell’uomo argomentando che è inutile e crudele vietare la selezione preimpianto visto che, una volta concepito in modo naturale un figlio malato, questo sarebbe destinato all’aborto. La legge italiana che depenalizza l’aborto in alcuni casi non prevede in realtà l’aborto selettivo, ma la Corte di Strasburgo prende per buona la tesi della coppia e condanna l’Italia. Anzitutto una domanda: perché s’è acceso un così vibrante interesse nella stampa su una vicenda privatissima come quella della coppia? La risposta mi pare vada cercata in un aspetto decisivo dell’intreccio che si è creato in questi ultimi anni tra comunicazione e bioetica. Un’ideologia scettica e relativista che non riconosce alcun principio primo, quale quella che caratterizza la cultura dominante nei mass media e da questi spalmata sulla nostra società come una melassa che tutto uniforma, è allergica per sua stessa natura ai principi assoluti, a cominciare naturalmente dalla religione. E’ un pregiudizio sostanzialmente anti-cristiano che ha radici molto profonde ed estese, ma che nella cultura contemporanea ha trovato terreno fertile nella comunicazione di massa che esalta il punto di vista e si mostra sempre più ostile a qualsiasi premessa di verità condivisa nel nome della tolleranza e del pluralismo. Questa laicizzazione progressiva della scena pubblica non poteva non fare i conti, presto o tardi, con il valore assoluto per eccellenza, il fondamento certo e vero per definizione: la vita umana. Non è vita ciò che conosciamo per esperienza e che accomuna tutti, cioè che è reale e vero, la nostra natura umana, ma quello su cui ci mettiamo d’accordo, o semplicemente ciò che ciascuno di noi crede sia tale. La natura non c’è più, simbolicamente rimpiazzata dal potere del telecomando, dalla tv multicanale, dall’infinito menù proposto dal web, ora anche dall’inesauribile chiacchiera dei social network dove ognuno è maitre-a-penser di se stesso. Nel tempo in cui l’informazione è ubiqua e le fonti sono illimitate, tutte potenzialmente equivalenti, pare persino temerario dire che c’è qualcosa che ci precede e che non dovremmo permetterci di manipolare, selezionare, usare, assoggettare alla nostra volontà quando non al capriccio individuale. L’autodeterminazione esaltata dai mass media, nell’illusione consumistica che tutto sia permesso e possibile, pone l’individuo in assoluta solitudine al centro dell’universo, incapace di vedere il suo limite: onnipotente perché gli viene fatto credere che non ci siano “verità prime” delle quali non può fare mercato. Viene allo scoperto un’antropologia inoculata nelle coscienze dalla comunicazione globale, che sostituisce i criteri di riferimento di una civiltà umanista plasmata dal cristianesimo con gli idoli dell’individualismo: la libertà, separata da qualunque fine; i diritti, come esaltazione di sé senza alcuna regola; la scelta, come possibilità infinita.

E’ del tutto evidente che è anzitutto a noi giornalisti e a voi medici spetta la responsabilità di mostrare quanto sia falsa e distruttiva questa mentalità nichilista che vuole convincere la gente del dovere di “fare quel che si vuole” e di “lasciar fare” nel nome di una presunta neutralità etica. 

Conclusione
Vorrei concludere con una frase tra le tante splendide che il Papa ci sta regalando nelle sue catechesi sulla fede alle udienze del mercoledì, e che ci indica la rotta. “In modo molto significativo, il Catechismo della Chiesa Cattolica si apre proprio con la seguente considerazione: «Il desiderio di Dio è inscritto nel cuore dell'uomo, perché l'uomo è stato creato da Dio e per Dio; e Dio non cessa di attirare a sé l'uomo e soltanto in Dio l'uomo troverà la verità e la felicità che cerca senza posa» (n. 27).  Una tale affermazione, che anche oggi in molti contesti culturali appare del tutto condivisibile, quasi ovvia, potrebbe invece sembrare una provocazione nell’ambito della cultura occidentale secolarizzata. Molti nostri contemporanei potrebbero infatti obiettare di non avvertire per nulla un tale desiderio di Dio. Per larghi settori della società Egli non è più l’atteso, il desiderato, quanto piuttosto una realtà che lascia indifferenti, davanti alla quale non si deve nemmeno fare lo sforzo di pronunciarsi. In realtà, quello che abbiamo definito come «desiderio di Dio» non è del tutto scomparso e si affaccia ancora oggi, in molti modi, al cuore dell’uomo”. Ravviviamo questa nostalgia della verità sull’uomo e sulla vita, più che mai acuta nel cuore e nell’intelligenza dei nostri contemporanei. E’ l’uomo infatti che ci interessa, perché in lui vediamo il solo vivente nel quale Dio ha deciso di mostrare il suo stesso volto. Grazie.
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Conclusion

Je voudrais conclure par une phrase prise parmi les nombreuses et splendides dont le Pape nous régale aux audiences du mercredi dans ses catéchèses sur la foi qui nous indiquent la route. « De façon très significative, le Catéchisme de l’Eglise Catholique s’ouvre précisément par la considération suivante : "Le désir de Dieu est inscrit dans le cœur de l’homme, car l’homme est créé par Dieu et pour Dieu; Dieu ne cesse d’attirer l’homme vers Lui, et ce n’est qu’en Dieu que l’homme trouvera la vérité et le bonheur qu’il ne cesse de chercher" (n. 27). Une telle affirmation qui même aujourd’hui dans beaucoup de contextes culturels apparaît tout à fait plausible, quasi évidente, pourrait au contraire sembler une provocation dans le cadre de la culture occidentale sécularisée. Beaucoup de nos contemporains pourraient, de fait, objecter de ne ressentir en rien ce désir de Dieu. Pour de larges secteurs de la société, Il n’est plus l’attendu, le désiré, mais bien plutôt une réalité qui laisse indifférent, devant laquelle on ne doit pas même faire l’effort de se prononcer. En réalité, ce que nous avons défini comme "désir de Dieu" n’est pas complètement disparu, et refait surface encore aujourd’hui de bien des façons dans le cœur de l’homme ». Ravivons cette nostalgie de la vérité sur l’homme et sur la vie, plus vive que jamais dans le cœur et dans l’intelligence de nos contemporains. C’est l’homme en effet qui nous intéresse, parce qu’en lui, nous voyons le seul vivant dans lequel Dieu a décidé de montrer son propre visage. Merci.
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Conclusion
I would like to conclude with a phrase taken from among the numerous and splendid phrases that the Pope regaled us with in his catechesis on Faith to the Wednesday audiences, and which shows us the way. “In a quite significant manner, the Catechism of the Catholic Church opens specifically with the following consideration: “The desire for God is written in the human heart because man is created by God and for God; God does not cease drawing man to Him, and it is only in God that man will find the truth and happiness he never stops searching for.” (n 27). Such an affirmation which even today in several cultural contexts appears entirely plausible, quasi evident, might, on the contrary, seem a provocation within the framework of secularized western culture. Many of our contemporaries might, in fact, object to feel nothing of this desire for God. For large sectors of society, He is no longer expected, desired, but much rather a reality which leaves one indifferent, before which one does not even have to make the effort of pronouncing oneself. In reality, what we have defined as “desire for God” has not completely disappeared and has resurfaced again today, in many ways, in the heart of man.” Let us revive this nostalgia for truth on man and on life, more alive than ever in the hearts and minds of our contemporaries. In fact, it is man who concerns us, because in him, we see the only living being in which God decided to show His own face. Thank you.
◊
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Dr. Philip Howard (United Kingdom)
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Considerazioni etiche sull’idratazione e la nutrizione

Considérations éthiques sur l'hydratation et la nutrition

Ethical considerations in the provision of hydration and nutrition
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Riassunto

La fornitura dell’idratazione e della nutrizione deve essere considerata come parte integrante delle cure mediche ed infermieristiche, e in quanto tale, moralmente obbligatoria. In questi anni, la messa a disposizione dell’idratazione e della nutrizione via "mezzi artificiali" è diventata l’oggetto di controversie nei casi di stato vegetativo persistente, delle cure palliative e della "sedazione terminale". Quest’ultima è sempre più considerata come un’alternativa all’eutanasia. C’è un equilibrio tra tenere alla vita e accettare l’inevitabilità della morte. Mentre la vita non deve essere mantenuta ad ogni costo e in ogni circostanza, l’interruzione volontaria di misure di base di mantenimento in vita come l’idratazione e la nutrizione, con lo scopo di mettere fine alla vita dei pazienti, è moralmente inaccettabile. 
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Résumé

La fourniture de l'hydratation et de la nutrition doit être considérée comme un élément normal des soins médicaux et infirmiers, et en tant que tel est moralement obligatoire. Ces dernières années, la mise à disposition de l'hydratation et de la nutrition par des "moyens artificiels" est devenu un sujet de controverse dans le cas l'état végétatif persistant, des soins palliatifs et de la "sédation terminale". Cette dernière est de plus en plus considérée comme une alternative à l'euthanasie. Il y a un équilibre entre chérir la vie et l'acceptation de l'inévitabilité de la mort. Alors que la vie ne doit pas être maintenue à tout prix et en toutes circonstances, le retrait volontaire de mesures basiques de maintien en vie tels que l'hydratation et la nutrition, dans le but de mettre fin à la vie des patients, est moralement inacceptable.
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Summary
The provision of hydration and nutrition should be regarded as an ordinary part of medical and nursing care and as such to be morally obligatory. In recent years the provision of hydration and nutrition by ‘artificial means’ has become an issue of controversy in relation to persistent vegetative state, palliative care and ‘terminal sedation’. The latter is increasingly seen as an alternative to euthanasia. There is a balance between cherishing life and accepting the inevitability of death. Whilst life need not be maintained at all costs and in all circumstances, the deliberate withdrawal of basic life-sustaining measures such as hydration and nutrition with the aim of ending the patients’ life is morally unacceptable.
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Moral requirement for hydration and nutrition
There is a duty for carers always to offer patients basic care such as food and hydration, warmth,

shelter, nursing care, relief of distressing symptoms, companionship and psychological and spiritual support. This care is owed out of respect for the human dignity of the patient. The provision of hydration and nutrition, however administered, constitutes ‘basic care’1. 
“Medical treatment has as its end the maintenance or restoration of health: nutrition and fluids have as their end the support of life. Nutrition and hydration, whether provided in the usual way or with medical assistance, do not of themselves remedy underlying disease and are a normal expression of our solidarity with the helpless”.
The moral position relating to the provision of hydration and nutrition, even to patients with persistent vegetative state (PVS), was clearly stated by Pope John Paul II in 2004 2:
"I should like particularly to underline how the administration of water and food, even when provided by artificial means, always represents a natural means of preserving life, not a medical act. Its use, furthermore, should be considered in principle ordinary and proportionate, and as such morally obligatory insofar as and until it is seen to have attained its proper finality, which in the present case consists in providing nourishment to the patient and alleviation of his suffering”. He continued, “death by starvation or dehydration is in fact the only possible outcome as a result of their withdrawal. In this sense it ends up becoming, if done knowingly and willingly, true and proper euthanasia by omission" (John Paul II, 2004. Care for patients in a permanent vegetative state).  
Provision of ‘artificial’ or ‘assisted’ hydration and nutrition.
Patients may require ‘artificial’ or ‘assisted’ hydration and nutrition when they are unable to swallow e.g. after a stroke or where there is a gastrointestinal disorder rendering enteral feeding impossible e.g. those with short bowel syndrome.  The number of patients requiring total parenteral nutrition (TPN) on a long-term basis is relatively small. There can be no doubt that TPN constitutes medical treatment, is not without some risk and requires specialist input and monitoring. There are few if any instances where it would be performed without the patient’s consent except perhaps for short-term TPN in an unconscious patient in an intensive care context. The ethics of TPN apply to other medical treatment and will not be considered further.
There is an important clinical distinction between those who are unable to swallow e.g. due to stroke and those who are able, though reluctant, to swallow.   The latter category would include those with cognitive impairment e.g. dementia who need encouragement and assistance with oral feeding and those whose appetite and perhaps thirst are reduced because of terminal illness. The overwhelming majority of terminally ill patients have no swallowing problems per se.  The main ethical issues arise in the context of gastrostomy and nasogastric tube feeding. This is almost exclusively for those who are unable to swallow yet have an intact gastrointestinal system.  
Tube and gastrostomy feeding 
Tube feeding either by nasogastric tube or an endoscopically or radiologically placed gastrostomy feeding tube (PEG) or (RIG) will be considered in four clinical situations. These include mentally competent patients with swallowing disorders (dysphagia); mentally incapacitated patients, including those with PVS who are unable to swallow; psychiatric patients with eating disorders and palliative care patients who are usually able to swallow but may require assistance with feeding and/or short term hydration.

1. Tube feeding in mentally capable dysphagic patients.
By far the largest group of patients who require medium or long-term tube feeding are patients 

unable to swallow for neurological reasons e.g. stroke victims and those with motor neurone disease.  Most would agree that placement of a PEG or a RIG constitutes a medical treatment or procedure for which consent ought to be obtained3.  Gastrostomy placement in a mentally competent patient is unlikely to occur against the patient’s wishes. Whilst placement may be treatment, feeding through the gastrostomy constitutes care.
2. PEG placement for eating disorders.
PEG placement is occasionally required for those with eating disorders under mental health legislation. These patients will usually, if not invariably, be unable to consent to, or refuse treatment. In English case law, treatment of eating disorders can be regarded as part of the treatment of psychiatric illness. Hence, in the case of those with eating disorders, malnutrition in so far as it is a consequence of the primary psychiatric disorder, can be treated under the Mental Health Act 1983.   
In twenty years as a consultant gastroenterologist I have only been involved in one such case in which I have place a PEG after application to the High Court4. The court accepted that the patient “W” “suffers from a mental illness, namely somatoform disorder. It was described as being persistent in nature and severe in degree. That evidence is not challenged…….For some time now the manifestation of her mental illness has been an irrational belief that she cannot swallow and a consequent inability to maintain adequate levels of nutrition and hydration leading to loss of weight which was at one point considered to be life threatening”.  The PEG was inserted against the patient’s wishes, under general anaesthetic and the patient survived.
Society has long recognised the legitimacy of compulsory treatment, often with restraint or detention of the patient where the treatment is for the underlying psychiatric disorder and its sequelae. In the case of “W” there was a clear risk of dying from dehydration or malnutrition. It was also apparent that by reason of her somatoform disorder she was also mentally incapable of a valid refusal of treatment by virtue of her belief that she could survive without nutrition.  
3. PEG feeding in mentally incapacitated patients, including those with PVS, who are unable to swallow.
Where a mentally incapacitated patient is unable to swallow, e.g. after a stroke, tube feeding is usually necessary.  The Mental Capacity Act 2005 permits placement in the ‘best interests’ of the patient.  Hitherto, placement would have been justified under common law following the Principle of Necessity established in the case of Re F [1990] 2 AC1.Feeding will normally be achieved by nasogastric tube in the first instance but may require PEG feeding in the long-term.  
The moral and legal issues surrounding the provision of ‘artificial’ or ‘assisted’ nutrition and hydration in those with PVS arose with the case of Bland in 1993.  In a written submission to the House of Lords Select Committee on Medical Ethics5, the Catholic Medical Association expressed concern that6:    
“Hydration and nutrition could be withdrawn from those in PVS with the intention of causing their deaths…In the case of Airedale NHS Hospital Trust v Bland the Law Lords, or at least a majority of them, seem to have accepted the proposition that those who have the care of patients in a condition such as the judges had described might rightly adopt a pattern of care with the intention, purpose or aim of terminating the lives or bringing about the deaths of those patients”.
“The adoption of a pattern of care with the intention of ending life is contrary to Catholic teaching. Elderly and disabled people, some suffering from progressive diseases which may cloud their minds, must be assured that the care they receive will be adequate and in their best interests”.
4. Tube feeding and artificial hydration and nutrition in the dying
Most patients who are terminally ill are able to swallow but may have increasing problems as death approaches. Such difficulties will usually be managed by assistance with oral feeding.   The dying may experience both anorexia and diminished thirst. Fluid requirements may be less because the patient is bedbound and less active and has reduced skin, respiratory, renal and gastrointestinal fluid losses. Dying patients may also be in a catabolic state and generate more ‘metabolic water’ especially from fat breakdown. The development of ketonaemia and a rise in endogenous endorphins may reduce appetite.  Hyponatraemic dehydration which may occur in some patients who are dying may be associated with a reduced thirst, compared to hypernatraemic dehydration.    
Ethical difficulties in relation to the provision of hydration and nutrition.
In recent years the provision of hydration and nutrition has been questioned in relation to the feeding of patients with persistent vegetative state (PVS) and in palliative care. Increasingly, terminal sedation involving the cessation of hydration coupled with continuous sedation is seen as a form of euthanasia. John Paul II described Euthanasia as "an act or omission which of itself or by intention causes death, with the purpose of eliminating all suffering"7. The deliberate withdrawal of hydration as part of ‘terminal sedation’ would foreseeably end in the death of the patient unless they were already imminently dying within 1-2 days and the further provision of fluids was physiologically irrelevant to survival. The deliberate withdrawal of hydration however administered cannot easily be justified, if at all. 
‘Artificial’ hydration and nutrition in PVS patients
In 1993 the House of Lords in the case of Bland8, ruled that tube feeding could be lawfully withdrawn from Tony Bland who had sustained a devastating head injury at the Hillsborough football stadium disaster. He was diagnosed as being in a persistent vegetative state (PVS) and it was recognised by the court that he might live for months or even years unless his hydration and nutrition was withheld.  All four judges acknowledged that the withdrawal of hydration and nutrition was intended to cause Tony Bland’s death. “The proposed conduct has the aim for equally humane reasons of terminating the life of Anthony Bland by withholding from him the basic necessities of life”……. "the conduct....is intended to be the cause of death" (Lord Mustill). "The whole purpose of stopping artificial feeding is to bring about the death of Anthony Bland" (Lord Browne-Wilkinson): "The intention to bring about the patient's death is there" (Lord Lowry).  "It will (as it is intended to do) cause his death" (Lord Goff). However, it was judged that whilst the mens rea (or ‘guilty mind’) was undoubtedly present the actus rea (or ‘guilty act’) was not present because the withdrawal of hydration was an omission rather than an act. Tony Bland was considered to have no ‘best interests’‘ in remaining alive and hence there was no longer any duty of care towards him.
Corresponding cases in America include that of Nancy Cruzan9 and Claire Conroy10 11 and Terri Schiavo12.
The Mental Capacity Act 2005 made advance refusals of treatment which were written, signed and witnessed, legally binding if they were applicable to the circumstances that had been foreseen at the time they were drawn up by a mentally competent adult.  
Positive advance requests for treatment were not recognised in statute.  The legal status of positive advance statements in which the competent patient declares how he or she would wish to be treated in the event of becoming mentally incapacitated was tested in the case of Burke in 200513. Leslie Burke had cerebellar ataxia and foresaw circumstances in which he might become both mentally incapacitated and unable to make decisions for himself and with the progression of his disease, unable to swallow. Under such circumstances he wished to be fed by tube. Lord Phillips remarked at paragraph 34 that in such a situation “that has caused Mr Burke concern, that of the competent patient who, regardless of the pain, suffering or indignity of his condition, makes it plain that he wishes to be kept alive, no authority lends the slightest countenance to the suggestion that the duty on the doctors to take reasonable steps to keep the patient alive in such circumstances may not persist. Indeed, it seems to us that for a doctor deliberately to interrupt life-prolonging treatment in the face of a competent patient's expressed wish to be kept alive, with the intention of thereby terminating the patient's life, would leave the doctor with no answer to a charge of murder”.
Withdrawal of hydration and ‘terminal sedation’ in palliative care.  
In jurisdictions where euthanasia and assisted suicide are outlawed it has been argued by Right to Die Societies that death could be brought about through the cessation of hydration and the use of ‘terminal sedation’. For example in 1984, Dr Helga Khuse famously said that "if we can get people to accept the removal of all treatment and care-especially the removal of food and fluids-they will see what a painful way this is to die and then, in the patient's best interests, they will accept the lethal injection"14. 
The term ‘terminal sedation’ has been defined as the use of continuous sedation to render the patient unconscious until death when coupled to the withdrawal of hydration and nutrition. For example, in a paper by Rietjens et al.(2004) from the Netherlands, ‘terminal sedation’ was defined as “the administration of drugs to keep the patient in deep sedation or coma until death, without giving artificial nutrition or hydration” 15. The Royal Dutch Medical Association issued guidelines for palliative sedation in 2005 (updated in 2009)16. The guidelines define terminal sedation as “the use of drugs in the last two weeks of life to induce deep unconsciousness for patients who have “refractory symptoms”, combined with the withdrawal of nutrition and hydration.”               
In England dying patients are increasingly being placed on the Liverpool Care Pathway (LCP) when they are deemed to be in the last few hours or days of life. Hydration in the terminally ill patient is often considered unnecessary in the LCP as are routine observations, tests and active interventions.   Continuous deep sedation with intentional dehydration is often practiced as part of the LCP where only 16% of patients are continued on artificial fluids and where artificial hydration is only commenced in 2% of patients17.
The distinction between ‘palliative’ and ‘terminal’ sedation is important as the latter is        regarded by some as ‘slow euthanasia’.  This is succinctly stated in a paper by Rietjens et al:
“Continuous deep sedation has possibly increasingly been used as a relevant alternative to euthanasia. The use of euthanasia had decreased from 2.6% of all deaths in 2001 to 1.7% of all deaths in 2005 (a decrease of 1200 cases), while continuous deep sedation increased by 1800 cases from 5.6% to 7.1%. This increase took place mostly in the subgroups in which euthanasia is most common: patients attended by general practitioners and those with cancer. In 9% of the patients, the use of continuous deep sedation was preceded by a request for euthanasia that was not granted. Although euthanasia and continuous deep sedation generally address different clinical problems, this suggests that substitution might be possible in some situations. This is in line with the finding that many Dutch physicians have been found to consider high quality end of life care as an alternative to euthanasia. We do not know whether such substitution is always in accordance with the patient’s wishes and with legal and professional guidelines”.18
Considering the practice in Holland, Dr Riejtens remarked: “It seems that there is substitution from the practice of euthanasia to the practice of continuous deep sedation”. Furthermore she went on to say “We can see in our study that those sub-groups where we saw an increase of continuous deep sedation - just in those  sub-groups - we saw a lowering of the frequency of euthanasia.” Professor Clive Seale has suggested that continuous deep sedation is far from uncommon across the UK.  Indeed, according to Seale “the surprising thing was that in the UK the prevalence of continuous deep sedation until death was very high indeed, 16.5% of all UK deaths." This is twice as high as in Belgium and the Netherlands. 
Dr Michael Irwin, a past President of the Voluntary Euthanasia Society in the UK (now Dignity in Dying) equated “terminal sedation” to “slow euthanasia” and stated that “‘compassionate physicians, without publicly declaring the true intention of their actions, often speed up the dying process in this way. Many thousands of terminally-ill patients are so helped globally every year.’”19 Dr Irwin argued that terminal sedation without hydration is tantamount to euthanasia “‘because the comatose patient often dies from the combination of two intentional acts by a doctor – the induction of unconsciousness, and the withholding of food and water.’ 
There are two situations when tube feeding and/or hydration might be required in the context of palliative care. Dying patients may not be able to access hydration and nutrition because of their frail state and will need assistance.  However, patients may be rendered incapable of oral intake if they are sedated or otherwise become confused or disorientated as a result of medication. Dr Gillian Craig20 has rightly argued that once a doctor decides that sedation is needed, “the doctor must try to find a drug regime that relieves distress but does not prevent the patient from taking fluid and nourishment, does not prevent verbal communication with friends and relatives, and does not lead to toxic side-effects or expedite death.” If death is imminent it is not essential to initiate artificial hydration; however, “ethical problems arise if sedation is continued for more than one or two days, without hydration, as the patient will become dehydrated…If naturally or artificially administered hydration and nutrition is withheld, the responsible medical staff must face the fact that prolonged sedation without hydration or nutrition will end in death, whatever the underlying pathology.”
Patients without dysphagia will normally be able to satisfy their requirements for fluids unless they are physically incapable of doing so. If a dying person does not desire food or drink or is unable adequately to ingest them, then they should be offered what they want by mouth; all other comforts including companionship and spiritual support should never be abandoned21.
The ethics of ‘palliative sedation’.
Pius XII addressed the question as to whether it could ever be morally legitimate to relieve suffering by rendering the patient unconscious22. To render someone unconscious is to deprive them of their ability to act as moral agents. In short, he answered that whilst there is a “moral obligation not to be deprived of consciousness without true need” it would be legitimate to relieve intolerable suffering in exceptional circumstances by rendering the patient unconscious if there were no other means to relieve the suffering and with the agreement of the patient. “It would be obviously illicit to practice anesthesia against the express will of the dying (when he is sui .iuris”).
“Thus the Church asks that the dying should not be deprived of consciousness even if they fall into the state of unconsciousness. When nature does it, men must accept it; but they must not do it in their own initiative, unless they have serious reasons for that. It is also the desire of the dying who have the faith to have their loved ones, a friend, a priest near them to help them die well. They want to avail the chance of making their ultimate provisions, of saying a last prayer, a last word to those present. To frustrate them is an act repugnant to Christian sentiments. It is even simply inhuman”. (Pope Pius XII 24.02.57)
To deprive patients of consciousness in the final stages of their lives is to deprive them of their ability to act as ‘moral agents’, to satisfy their duties including spiritual duties and to make peace and communicate with friends and family.  Those who are dying may still have a great deal of living to do and may continue to live very intensely knowing that life on Earth will soon come to an end. Nevertheless, if rendering a patient unconscious to relieve intense suffering that could not otherwise be relieved might be licit even if the patient refused to fulfil their duties to self and to others. Pope Pius XII stated: “When in spite of the obligations which fall on him, the dying demands the narcosis for which there are serious reasons, a conscientious doctor cannot give it to him, especially if he is a Christian, without having asked him first to fulfil beforehand his duties either by himself or better still by the intermediary of others. If the patient refuses obstinately and persists in asking for a narcosis, the doctor can give his consent to it without making himself guilty of formal collaboration to the fault”…“But if the dying has done all his duties and received the last sacraments, if clear medical indications suggest anesthesia, if one does not exceed in the quantity of the dose, if one carefully measures the intensity and the duration and that the patient consents to it, nothing then is opposed to it: the anesthesia is morally allowed”. 
However, with modern palliative care deep or continuous sedation should rarely if ever be necessary. 
Can ‘terminal sedation’ be justified on the Principle of Double Effect?
The Principle of Double effect applies to actions which though good or morally neutral in themselves may have foreseeable, though unintended bad consequences. There must be due proportionality between the intended good and foreseeable bad effects though the good intentions must not be produced through the bad effects of the action.
The Principle of Double Effects does not justify the use of terminal sedation involving the use of sedation and the deliberate cessation of hydration howsoever administered, for the following reasons:
1. Whilst palliative sedation may be justified as a last resort and with the agreement of the patient if there is no other means of controlling intractable symptoms, terminal sedation has the additional intention of withdrawing fluids.  Fluids are essential for survival unless the patient is dying within 1-2 days.  Therefore, the intention behind terminal sedation cannot be regarded as good or at best morally neutral.
2. The deliberate intention of ending life is not a legitimate aim.
3. There can be no proportionality between the relief of symptoms and the ending of life.
4. The good of relieving symptoms must not be obtained through the death of the patient.  This is often expressed as “not prolonging the agony.” Whilst shortening life may well shorten suffering, the good effect should not be obtained through the death of the patient.
Patient consent and the rights of conscientious objection of healthcare workers
Where a patient, who is legally competent and of sound mind, has expressed a wish concerning treatment this must be respected. Such respect for patient autonomy can in no way be allowed to override or coerce the conscience of the doctor. In the case of an irreconcilable conflict, the patient has a legal right to a second opinion. However, it does not make ethical sense to expect a doctor who believes something to be wrong to initiate referral to another doctor who is known to take the opposite view, since this would be to co-operate in the very thing considered evil.
Healthcare personnel who might be asked to participate in a course of action they find immoral have a right to refuse to take part and their consciences and human rights must be respected without prejudice to their professional careers23 24. Nor should such a doctor or nurse be required to involve others. They should not hesitate to enter into an honest dialogue with patients and their families outlining the duty of care they feel bound to give. This can only lead to better care based on mutual understanding thereby  ensuring opportunities for people to express their physical, emotional and spiritual needs25.

Conclusion
The provision of hydration and nutrition to patients is a fundamental duty of healthcare professionals.  It also provides for the most basic of human needs and is a means of showing solidarity and support for the dying. One of the aims of palliative care as described by Dame Cecily Saunders, the founder of the Hospice Movement, is to help patients to live until the time of their natural death. “You matter to the last moment of your  life, and we will do all we can to help you not only to die peacefully, but also to live until you die”.  Those who are dying may still have a lot of living to do and many experience life in a particularly intense way. The manner of death will remain with the family for years.
The standards of care reflect upon those who are responsible for the care of the dying. We will all be judged by how we care, or fail to care, for the terminally ill. “Whatever you do to these the least of my brethren you do unto Me” (Mathew 25:40).
—
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Ringrazio il vostro Presidente per l’invito a dare un breve contributo al vostro Congresso. 

Sono consapevole che dal mio intervento non ci si aspetta una trattazione teoretica ed accademica del pensiero di Giovanni Paolo II sull’agire medico o sulla questione della posizione del medico nei confronti della sofferenza umana, ma piuttosto la testimonianza di chi ha vissuto una lunga esperienza professionale ed umana a contatto con un pontefice santo. 

Si potrebbe pensare che la sensibilità nei confronti del tema della malattia e della sua cura abbia preso forma in Giovanni Paolo II solo dopo l’attentato, o a seguito delle successive e purtroppo frequenti esperienze di affezioni. Alle volte le commemorazioni sui media hanno enfatizzato un ipotetico spartiacque tra un prima e un dopo nella vita di Giovanni Paolo II, mostrando una cesura netta, provocata appunto dagli eventi dolorosi: al Papa energico e vigoroso, sensibile alla giustizia sociale e ai grandi problemi del mondo, sarebbe subentrato poi un Pontefice fragile e malato, incline ormai a meditare solo sui temi esistenziali, sulla sofferenza e la morte. 

Posso affermare che una tale considerazione è sbagliata. Fin da giovane Karol Wojtyla è stato attratto dal mistero del dolore presente nella malattia umana. In una lettera all’amico Mieczyslaw Ktlarczyk, il 2 novembre del 1939, l’allora diciannovenne Karol, ancor prima della vocazione al sacerdozio, scriveva: “Ultimamente ho pensato molto alla forza liberatrice della sofferenza. E’ sulla sofferenza che si fonda il messaggio di Cristo, a cominciare dalla Croce fino al più piccolo tormento umano. Questo è il vero messianesimo”
. 

Karol Wojtyla accompagna sempre il nome “mistero” alla parola “sofferenza”. Anzi, considerava che l'essere umano, si pone la domanda sul perché della sofferenza in varie dimensioni: perché la malattia; cioè, da dove viene. Ed insieme, perché a me. Queste due domande le troviamo all'inizio del cammino che può portare alla scoperta del senso del dolore e della malattia. Ma quando tutte queste domande hanno trovato almeno una qualche risposta, ancora rimane il limite del mistero che l'essere umano non può del tutto oltrepassare. Proprio perché, scrive Giovanni Paolo II, "la sofferenza sembra appartenere alla trascendenza dell'uomo, è uno dei quei punti nei quali l'uomo viene in un certo senso destinato a superare se stesso e viene a ciò chiamato in modo misterioso"
. 

La nostra professione sembra imporre al medico la necessità di conferire alla sofferenza umana e alla malattia non soltanto una descrizione semiologica oppure eziologica, ma soprattutto, un significato, un senso. 

Nel suo straordinario libro "Varcare la soglia dell’Esperanza", Giovanni Paolo II propone una riflessione di grande potenza: “Dio è sempre dalla parte dei sofferenti. La sua onnipotenza si manifesta proprio nel fatto che ha accettato liberamente la sofferenza. Avrebbe potuto non farlo. Avrebbe potuto dimostrare la propria onnipotenza persino nel momento della Crocifissione. Gli veniva proposto: “scendi dalla croce e ti crederemo” (Mc 15, 32). Ma non ha raccolto quella sfida. Il fatto che sia restato sulla croce fino alla fine, il fatto che sulla croce abbia potuto dire, come tutti i sofferenti: "Dio mio, Dio mio, perché mi hai abbandonato?” (Mc 13, 54), questo fatto è rimasto nella storia dell’uomo come l’argomento più forte. Se fosse mancata quell’agonia sulla croce, la verità che Dio è Amore sarebbe restata sospesa nel vuoto"
. 
Questo apre la strada ad una riflessione, pur molto breve, sull'insegnamento di Giovanni Paolo II a noi medici. E farò riferimento brevemente a tre piccoli fatti della sua vita che forse ci possono essere di aiuto nel nostro agire quotidiano. 

• Prima considerazione. Ricordo un giorno in cui a Castelgandolfo, Giovanni Paolo II fu visitato da uno specialista che lo sottopose ad una accurata e meticolosa esplorazione neurologica. Mi trovavo anche in quella stanza. Verso la fine, il medico indirizzò al Papa questa domanda: "Santo Padre, lei come vive questa situazione". La domanda era chiaramente di carattere medico: infatti, il modo come una malattia è percepita e vissuta dal proprio paziente è, come sappiamo, un dato di importante significazione clinica. La risposta del Papa fu: "Io mi chiedo che cosa vuole dirmi Dio con questo". La domanda, logicamente, era posta sul piano esperienziale, naturale, medico. La risposta, si alzava invece sulla mera significazione clinica per andare alla radice del significato dela malattia, lì dove il soffrire umano può trovare, alla fine, una risposta sul suo senso fondamentale e definitivo. 

Penso sia esperienza di tutti noi il fatto che chi soffre, non può non domandarsi sul senso di quello che le avviene. Ma soffre ancora di più se non trova una risposta. Anzi si potrebbe dire che non trovare risposte agli interrogativi dell'afflizione è già in se la più dolente delle sofferenze. 


E possiamo porci una domanda : in che modo compete al medico aiutare il paziente a scoprire, o almeno indirizzarlo verso la risposta sul significato della sua malattia? Possiamo sottrarci completamente alla responsabilità di accompagnare il paziente nel camino che lo porta a cercare delle risposte alle domande: perché la malattia e perché a me? Possiamo in coscienza risponderci semplicemente: questo non è di mia competenza quando quel paziente si affida a noi in modo come non si affiderebbe a nessun’altra persona?

• Seconda breve riflessione: per Giovanni Paolo II era importante comprendere il paziente - e alle volte, aiutare il paziente stesso a considerarsi se stesso - come soggetto nella sua malattia e non soltanto come oggetto da curare. 


Dopo l'attentato e i lunghi giorni della sua convalescenza in ospedale a causa dell’infezione di citomegalovirus , i diversi medici curanti discutevano un giorno tra di loro sulla possibile data della dimissione del malato. Forse il Papa ascoltò dal corridoio parte di questa conversazione. Ad un certo punto, luì entrò in quella stanza, prese una sedia e sedendosi accanto a loro disse: "Se permettete, non potete decidere voi da soli, ma quanto meno dobbiamo decidere insieme. Il paziente è sempre soggetto nella sua malattia e non soltanto l’oggetto di una cura" 


Io penso che Giovanni Paolo II ci trasmetta con queste parole un grande insegnamento per l’esercizio della medicina. Non si tratta allo stesso modo un oggetto da curare che un soggetto che cerca ed attende una cura. Perché la considerazione di qualcuno come soggetto tiene necessariamente conto non soltanto dei fattori e processi patogeni presenti nella malattia, ma anche di quel ampio campo rappresentato dalle aspettative - sempre diverse per ognuno - , dalle realtà familiari, lavorali, progettuali, insomma da quel insieme di fattori biografici che conformano sempre la peculiarità di ogni singola persona umana. 


La ragione strumentale, quella che è necessaria – anzi, imprescindibile - alla scienza medica per progredire, non dovrebbe invadere del tutto e conformare completamente il rapporto personale tra medico e paziente. 

Se la sintesi di tutte le esigenze etiche nei rapporti umani è semplicemente trattare le persone come persone, si capisce perché è differente trattare un paziente come una persona con una propria storia oppure trattarla come il “locus” di un problema tecnico. Questa differenza si fa palese nel quadro complessivo del rapporto medico-paziente che include anche aspetti lontani dalla nosologia medica come la forma amabile del linguaggio, il tempo ridotto delle attese in consultorio, la pulizia degli ambienti, la puntualità, la pazienza e l’interesse con cui si ascolta il paziente, ecc. 

• Terza considerazione. Dall’inizio del suo Pontificato, Giovanni Paolo II diede l’indicazione che in tutti i suoi incontri pubblici le prime file fossero sempre riservate ai malati. Nelle sue udienze a Roma ma anche nei suoi viaggi in tutto il mondo, i malati occupavano sempre un luogo preminente e ben visibile. Prima delle udienze, lui si intratteneva con loro, uno per uno, salutando, carezzando, ascoltando. In una di queste occasioni, chi lo accompagnava li fece notare discretamente il ritardo che si stava accumulando. Ma la risposta del Papa fu immediata: "Con chi soffre non si deve avere mai fretta". E continuò con loro tutto il tempo necessario.

Per noi medici questa frase "Con chi soffre non si deve avere mai fretta" penso sia una stupenda indicazione che va molto oltre il fare il necessario per la diagnosi e l'indicazione terapeutica. Perché chi soffre ha bisogno, in quanto essere umano, di quel qualcosa in più che la persona del sofferente merita e necessita. 

La sofferenza, soprattutto quando è durevole e non soltanto episodica, tende spesso a chiudere l'essere umano in quel cerchio, tutto particolare del suo mondo sofferto che lo fa come isolare, rinchiudere in se stesso, alle volte perfino con i tratti che assomigliano l'egoismo. Perché chi soffre sente che dovrebbe aver parte a un bene che non l'ha.

Con il "non avere mai fretta con chi soffre" Giovanni Paolo II ci sta insegnando l’atteggiamento del medico per distruggere la solitudine che minaccia ogni sofferente, ad oltrepassare il carcere in cui ogni corpo può convertirsi quando non li arriva dagli altri il gesto emotivo ma anche fisico, corporale nella direzione della comunione che apre noi all'incontro con l'altro e strappa l'altro dell'isolamento dei suoi limiti e le sue paure. 

Il corpo umano è, sempre, barriera, limite fisico che ci separa dagli altri: dove sta il mio corpo non ci può essere nessun altro. Ma è anche vero che proprio per il corpo possiamo avvicinarci agli altri, comunicare con loro. Il gesto del corpo è espressione di una convinzione dello spirito. La chiusura a l'altro è egoismo. L'apertura a l'altro che esprime la mia corporeità è comunione, compassione e condivisione con il mondo dell'altro. Giovanni Paolo II ci spinge a distruggere la solitudine interiore di chi soffre. Ma distruggere la solitudine significa rendere la solitudine stessa impossibile. Non sempre si può curare una malattia; non sempre si può alleviare del tutto una sofferenza. Ma sempre è possibile fare l’impossibile per eliminare la solitudine. 

Dunque tre indicazioni di Giovanni Paolo II, che sono anche tre piccole esperienze della sua stessa vita, sul rapporto medico-paziente: aiutare il paziente a dare un senso della sua malattia; considerare il paziente come soggetto e non solo come oggetto da curare, il che permette trattare le persone come persone; non avere mai fretta con chi soffre. Penso che in questi tre suggerimenti si fa eloquente sia la ricchezza di un magistero Pontificio sia l’esperienza personale di un Papa paziente. Grazie. 
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Notes prises par un participant

Le porte parole de Jean-Paul II pendant pratiquement tout son pontificat avait choisi d'aborder des témoignages sur Jean Paul II et la médecine, en nous faisant partager les thèmes qui l'ont particulièrement frappé dans son activité auprès du Pape. Sa pensée dans ce domaine s'est développée après l'attentat de 1981, nous dit-il. Les médias l'ont présenté comme frêle et malade après l'attentat. Or cela est faux, cette façon de voir est erronée.

Depuis sa jeunesse, en 1939, à 19 ans, il fut sensible à la souffrance, à la force libératrice de la souffrance. Il l'associe au mystère: pourquoi la maladie? Pourquoi moi? Le sens de la maladie est un mystère de l'être qu'il ne peut dépasser que par la transcendance de l'homme. "Dieu est toujours du côté des souffrants", sa toute puissance se manifeste sur la Croix. (Dieu, pourquoi m'as tu abandonné?); Si ce n'était pas cela, la vérité que Dieu est Amour serait restée comme un vide. Et l'auteur évoque trois épisodes de la vie de Jean Paul II, où il devait affirmer très nettement sa conception de la maladie: 

• A une question d'un spécialiste qui lui demandait un jour "Comment vivez-vous votre situation ?", il lui répondit "Je me demande ce que Dieu veut me dire à travers cette maladie". Ceux qui souffrent ne peuvent pas ne pas se poser cette question.

• Jean Paul II veut comprendre le patient comme un sujet de sa maladie. A un moment où il voyait discuter ses médecins entre eux sur les problèmes - difficiles - que posait sa maladie, il leur dit: "Si vous le permettez, vous ne pouvez pas décider seuls". Le malade doit se voir comme sujet et non comme un objet de sa maladie. Le patient doit décider avec le médecin. Le rapport personnel du médecin avec son patient n'est pas un problème technique à résoudre, et comprend l'histoire personnelle du patient.

• Enfin, dès le début de son pontificat, Jean Paul II faisait réserver absolument des places au premier rang aux malades. Il les rencontrait les uns après les autres; il échangeait avec eux et ne se souciait pas du retard qu'il prenait: "Il ne faut jamais avoir hâte quand on rencontre quelqu'un qui souffre", disait-il. Il insistait sur l'importance de détruire la solitude de toute souffrance, car la personne qui souffre est isolée du monde. Et l'ouverture aux autres détruit la solitude.

Ainsi l'auteur synthétise les trois grandes orientations de Jean-Paul II sur la maladie: 

1) Découvrir le sens de la maladie;

2) Le malade doit être le sujet du traitement;

3) La nécessité de l'élimination de la solitude.
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Notes taken by a participant

John Paul II's spokesman for almost all his pontificate had chosen to bring testimonies on John Paul II and medicine, by sharing the issues that have particularly impressed him in his work with the Pope. His thinking in this area, he says, has developed after the 1981 assassination attempt. The media described him as frail and sick after it. But this is wrong, this view is wrong.

Since his youth, in 1939, at age 19, he was sensitive to suffering, to the liberating power of suffering. He combined it to the the mystery: Why the disease? Why me? The meaning of the disease is a mystery that can only be overcome by the transcendence of man. "God is always on the side of the suffering," His power is manifested on the Cross (God, why hast thou forsaken me?). If it had not been not this, the truth that God is Love would have remained as a vacuum. The author discusses three episodes of John Paul II's life, where he had to clearly assert his conception of the disease:

• At the question of a specialist who asked him one day, "How do you live your situation?", He replied "I wonder what God wants to say through this disease." Those who suffer cannot not ask this question.

• John Paul II wants to understand the patient as a subject of his illness. At a time when he saw his doctors discussing together on the difficult problems posed by his disease, he said: "Please, you can not decide alone." The patient must see himself as the subject and not as the object of his illness. The patient must decide with the doctor. The personal doctor's relationship with his patient is not a technical problem to solve, it includes the personal history of the patient.

• Finally, since the beginning of his pontificate, John Paul II reserved the front row seats to the sick. He met them one after the other, he exchanged with them and did not care for the delay he took: "Never be in a hurry when you meet someone who is suffering," he said. He stressed the importance of eliminating the loneliness of all suffering, because the person who suffers is isolated from the world. And openness to others destroys solitude.

Thus the author summarizes the three main lines of John Paul II on the disease:

1) Discover the meaning of illness;

2) The patient should be the subject of the treatment;

3) The need for the elimination of loneliness.
◊

14.30 : Session 4

Problemi legati all’inizio e alla fine della vita

Problèmes de début et de fin de vie

Problems at the beginning and the end of life
(Almerico Novarini, Italia - Anna Greziak, Poland)
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Session 4a: Almerico Novarini, Neda Aberle, Filippo Boscia, Nadiya Helner, Anna Greziak
◊
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Pr. Filippo Boscia*, Gabriele D’Amato** (Italia) 

*Ginecologo e Andrologo. Direttore del dipartimento materno-infantile e fisiopatologia della riproduzione

umana dell'azienda ospedaliera di Bari, Presidente della Società Italiana di Bioetica

**Dirigente Medico Neonatologo, ASL BA
La sfida per la vita che nasce al limite della sopravvivenza

Le défi pour la vie qui naît à la limite de la survie

The challenge of life born on the limits of survival
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I problemi di ordine etico, deontologico e sociale che caratterizzano la vita professionale e l’azione del medico sono tanto più acuti e complessi quanto più si ha a che fare con situazioni che stanno tra la vita e la morte o che possono provocare nella loro dirompente esplosione profonde modificazioni nella vita di ognuno degli stessi attori e delle loro famiglie.

I progressi della Medicina e della tecnologia hanno in questi ultimi cambiato la capacità di agire e influire sul corpo umano, permettendo anche di spostare i tempi della nascita, della vita, della morte e della loro qualità sino a prospettare manipolazioni  che pongono problemi nuovi alle equipe assistenziali con forte disomogeneità tra i diversi paesi del mondo e dell’Unione Europea in particolare.

Volendo approfondire l’argomento dell’assistenza dei neonati a rischio nelle Unità Operative di Ostetricia e nelle terapie intensive neonatali, desideriamo affrontare lo stretto confine che riguarda la delicata sfida per la vita che nasce al limite della sopravvivenza e parlare delle cure perinatali alla soglia critica delle 22-26 settimane di gestazione.

E’ importante fornire  un modello di cure basate sulla “miglior pratica corrente” perché tale modello può rappresentare per lo staff medico (ed in particolare per coloro che hanno minore esperienza), un modello generale per prendere decisioni cliniche che richiedono azioni immediate.

Comunque in questi particolari casi di grande fragilità ed emergenza nessuna linea guida può rispondere globalmente alle molteplici eventualità che si presentano e mai queste possono essere considerate un sostituto di una attenta pianificazione  e personalizzazione che agisce a tutto campo svolgendosi tra le esigenze di cure neonatali e quelle dei genitori e dei responsabili medici.

Un primo assunto:

La percentuale di sopravvivenza per i neonati pretermine è migliorata negli ultimi 20 anni e verosimilmente continuerà a migliorare. 

In ogni caso la nascita ad età gestazionali estremamente basse, rappresenta  una condizione in continua ascesa soprattutto dopo l’avvento della Procreazione Medicalmente Assistita. Tale nascita è quasi sempre gravata da complesse decisioni mediche, etiche e sociali. 

L’impatto di tale evento sul neonato stesso, sulla famiglia, sulla società e sul sistema sanitario è profondo. 

La percentuale di sopravvivenza per i neonati pretermine da 22 a 25 settimane aumenta proporzionalmente per ogni settimana di gestazione in più, mentre l’incidenza delle disabilità neuro-sensoriali moderate e severe (da 18  a 30 mesi di vita post-natale) valutata a distanza è alta (30-50%) e non appare ridursi fino a 25 settimane.

In ogni caso le stesse percentuali sono migliorate negli ultimi 15 anni e verosimilmente potranno ancora migliorare, atteso il costoso impegno  multidisciplinare sempre più esteso e prestato per garantire tutti gli aspetti delle cure neonatali e quelle assistenziali,  che a volte si prolungano per l’intera vita.

La ricaduta sulla famiglia in termini di conseguenze emozionali e finanziarie di una nascita di un bimbo estremamente prematuro, è il motivo che obbliga tutte le equipe ad una preliminare corretta e completa informazione rivolta ai futuri genitori.

Questa tappa assistenziale è essenziale e diventa un momento fondamentale delle cure a questa categoria di neonati, in virtù dell’impatto che tutte le opzioni terapeutiche eventualmente intraprese, hanno sia sulle aspettative di vita che sugli esiti.

Introduzione

L’avanzamento della tecnologia medica ha migliorato di molto negli ultimi anni la possibilità di sopravvivenza per  i neonati pretermine.

Tuttavia il potenziale risultato atteso da tali trattamenti intensivi può essere a volte solo quello di ritardare la morte o di garantire la sopravvivenza a scapito di marcate disabilità neurologiche. 

Un approccio ragionevolmente accettabile a questo dilemma è rappresentato da una  strategia prognostica “personalizzata”.

In questa cornice sono garantite le cure a ciascun neonato ad un  livello appropriato che viene  fondato sull’esito atteso già dal momento in cui le cure stesse sono disposte e iniziate.

Con questa strategia, il neonato è continuamente rivalutato e la prognosi riformulata in accordo alle migliori informazioni ottenibili congiuntamente al miglior giudizio medico.

Questo approccio pone significative responsabilità ai clinici e al team delle cure al neonato per  la continua e accurata valutazione delle sue evolutive  condizioni.

La famiglia deve essere costantemente informata sulla situazione corrente e sulla prognosi e deve essere coinvolta nelle decisioni maggiori che possono in definitiva alterare l’esito finale. 

Volendo cercare un compromesso tra posizioni etiche estreme - di rispetto da un lato (ogni vita umana deve essere difesa)  e il “ non nuocere” dall’altro - si potrebbe stabilire che di volta in volta vanno ponderati da un lato i probabili benefici ottenibili con il trattamento medico, e dall’altro quale possa essere la sofferenza inflitta al paziente durante la terapia (secondo il principio della proporzionalità del trattamento).

In ogni caso, il motivo che potrebbe spingere a rinunciare al trattamento o ad interrompere quello intrapreso deve essere quello di evitare ogni accanimento terapeutico, ovvero escludere trattamenti sproporzionati rispetto ai benefici attesi e  spesso attuati al solo fine di farlo sopravvivere ad ogni costo, con conseguenti estreme disabilità.

Affinché questa metodologia abbia successo, occorrerebbe che in ogni unità di terapia intensiva si formi uno staff medico e infermieristico capace di comunicare, mediare e concordare con la famiglia il miglior percorso terapeutico. Ad esempio potrebbe  essere designato un portavoce dello staff medico e uno dello staff infermieristico che  andranno ad assumere il compito di discutere le opzioni di trattamento con la famiglia (counselor).

Il portavoce medico deve essere sensibile alle preoccupazioni e ai desideri dei genitori, che vertono inevitabilmente su complesse combinazioni di valori, di influenze culturali, religiose ed educative.

Una organizzazione  di tal tipo potrebbe abolire di fatto tutte le improvvisazioni e rendere omogenei, codificati e  coerenti tutte le pratiche assistenziali e i relativi percorsi.

I genitori devono essere sempre incoraggiati a svolgere un ruolo attivo nel prendere le decisioni e sempre rispettati nel loro diritto di essere esclusivi tutori del ben-essere del figlio nato.

In caso di disaccordo o conflitto tra le raccomandazioni dello staff medico e la volontà espressa dai genitori, occorrerà far ricorso all’aiuto del Comitato Bioetico ospedaliero o aziendale, fermo restante che il clinico ha l’ulteriore responsabilità  di esplorare e possibilmente incidere sulla decisione dei genitori qualora tale decisione  contrasti con quello che finalisticamente è considerato il miglior interesse per il neonato.

Il clinico, comunque  ha sempre il dovere ineludibile di fornire  cure indispensabili e proporzionate.

La  Comunicazione

Comunicazione in merito agli esiti potenziali per il neonato

La maggior parte dei genitori non ha familiarità con la complessità delle cure richieste per un neonato estremamente prematuro in una unità di terapia intensiva e anche  dopo la dimissione dall’ospedale. 

Spesso è necessario fornire informazioni con gradualità, forse anche poco per volta e in  frequenti e molteplici momenti e ciò per aiutarli nella comprensione dei problemi. 

I genitori hanno necessità di chiare e consistenti spiegazioni delle varie procedure delle terapie di supporto vitale, delle azioni indispensabili e necessarie nei primi giorni di vita:  unitamente devono essere a conoscenza delle possibili complicazioni riferite alla prematurità estrema o dipendenti dalle cure intensive impostate. Dovrebbero ricevere altresì informazioni sulle percentuali di sopravvivenza per ogni specifica età gestazionale e sulle percentuali di disabilità a lungo termine, se previste. 

Nel fornire tali informazioni andrebbero sottolineati e precisati anche tutti i dati di successi o insuccessi riportati dalla letteratura corrente sia quelli ottenute dall’esperienza specifica del singolo centro.

La sopravvivenza di neonati nati a 23-25 settimane di età gestazionale e/o peso di 500-750grammi è aumentata dall’introduzione del surfattante.

La sopravvivenza  a 22 settimane è nettamente inferiore e nei neonati di peso inferiore  < a 500 grammi può occorrere come fatto sporadico: La sopravvivenza cosiddetta intatta, cioè senza esiti, è pressoché assente. 

Secondo dati derivanti da un documento del “ California Perinatal Quality Care Collaborative (CPQCC) che raccoglieva informazioni da NICU della California, la mortalità a 22 settimane era del 100%. La mortalità scendeva al 71% a 23 settimane, e cadeva a 40% a 24 settimane. La sopravvivenza veniva attesa per la maggior parte dei neonati al di là delle 24 settimane, con una sopravvivenza del 68% a 25 settimane e 88% a 26 settimane. Questi dati sono simili a quelli ottenuti dal Vermont Oxford Network.

L’incidenza degli handicap globalmente intesi come paralisi cerebrale, deficit cognitivi, cecità o sordità, è alta, avvicinandosi al 70% nei sopravvissuti a 23 settimane, riducendosi al 40% a 24 settimane  e rimanendo vicino a questo valore per i neonati fino a 26 settimane di gestazione.

Proprio considerando la mortalità e la morbidità di questi fragili pazienti la comunicazione con i  genitori è complessa e la pianificazione del fare e del non fare richiede profonde e meditate discussioni da attuarsi senz’altro prima della nascita e quindi immediatamente dopo la nascita, quando certamente saranno più accurate le valutazioni sull’età gestazionale, il peso e le contestuali condizioni  del neonato.

Raccomandazioni

1. I genitori sono i responsabili di tutte le decisioni prese per determinare e attuare  interventi medici per i propri bambini al limite della soglia di vitalità e dovrebbero sempre essere trattati con rispetto, soprattutto perché la loro grande fragilità  richiede com-passione.

2. Ai genitori,che sono chiamati a prendere decisioni a riguardo del trattamento per il loro bambino, deve essere data tutta l’informazione necessaria affinché le loro decisioni e le loro scelte siano veramente scelte informate. 


E’ importante per i clinici  non preconfezionare indirizzi specifici nella spiegazione delle opzioni, anche se spesso i genitori hanno tale necessità e apprezzano le raccomandazioni. Idealmente dovrebbe essere sviluppata con i genitori una stretta relazione di supporto, anche coinvolgendo gli stessi genitori nella lettura della cartella clinica informatizzata con un output facile e comprensibile e utilizzando la stessa cartella come strumento di comunicazione vicendevole, stimolando o eventualmente agevolando eventuali consulti anche con sanitari di fiducia della famiglia.

3. Il ginecologo, il neonatologo e i genitori dovrebbero incontrarsi prima della nascita se possibile, per discutere dei possibili esiti e delle opzioni di trattamento.

4. Idealmente la conversazione iniziale dovrebbe avvenire molto tempo prima, ev. non appena la condizione sia stata riconosciuta o ecograficamente identificata, personalizzandosi solo in seguito  la discussione sui problemi medici specifici presenti o sulle possibili insorgenze di complicanze: PROM (Rottura Prematura delle Membrane),  presenza di IUGR (Restrizione di Crescita Intrauterina del Feto), presenza di anomalie congenite o altri fattori con ripercussioni sulla mortalità e morbidità, necessità di terapie in utero, impiego di steroidi prenatali, di antiritmici ecc.).

5. Il neonatologo deve enfatizzare che le aspettative per il neonato potrebbero cambiare addirittura rispetto a quelle della nascita: nel momento in cui le informazioni potranno basarsi su criteri più accurati nei confronti della stima dell’età di gestazione e sulle reali condizioni alla nascita sulla risposta alle manovre di rianimazione e di stabilizzazione.

6. Dopo la nascita i genitori devono essere sempre informati sia sull’esito atteso in sala parto sia in Terapia Intensiva Neonatale. 

7. Se la valutazione iniziale differisce da quella anticipata (differente maturità, dimensioni, condizioni, anomalie), essa va comunicata ai genitori per scelte conseguenti di azione.

8. In situazioni in cui:


• Esiste ambivalenza nelle scelte tra genitori


• Il medico non è certo della correttezza del calcolo della età gestazionale


• Non vi è tempo sufficiente prima della nascita per sviluppare un colloquio perché l’evento si presenta inaspettato, in  linea generale e assoluta è meglio rianimare subito, salvo astenersi successivamente dal supporto rianimatorio, solo e soltanto se questo non sembri appropriato. 


Le decisioni dovrebbero basarsi su sempre più frequenti ed accurate valutazioni dell’evoluzione delle condizioni cliniche e della prognosi. 


La decisione di garantire un supporto completo al neonato alla nascita non è da considerarsi irrevocabile. 


I genitori dovrebbero essere sostenuti nella scelta delle decisioni da prendere soprattutto  se trattasi di sospendere o di proseguire gli intereventi di supporto vitale, proprio sulla scorta ineludibile e continue valutazioni “in progress”  delle condizioni cliniche, della prognosi e del miglior interesse del neonato.

9. Sempre e comunque  devono essere garantite cure compassionevoli anche a quei neonati per i quali già prima della nascita sia stata presa la decisione di non fornire interventi medici a nascita avvenuta e in quelli la cui  stima dell’età gestazionale e/o le condizioni cliniche non sono cambiate rispetto alle condizioni comunicate nei precedenti colloqui con i genitori. Le cure compassionevoli consistono nel mantenimento della neutralità termica ambientale, nella pulizia del piccolo nato, nel contatto umano e nell’amorevole cura della madre, del padre e degli operatori (care), nell’eventuale uso di analgesici quando necessari per lenire il dolore o la sofferenza 


I genitori dovrebbero essere incoraggiati, se lo desiderano,  a toccare e ad accogliere in braccio il  loro bambino  sia prima che dopo il decesso.

10. La mortalità e le statistiche sugli esiti a lungo termine cambiano costantemente e  ancor più negli ultimi anni a causa dell’evoluzione e del perfezionamento  delle cure perinatali. Per la considerevole variabilità tra i vari Centri, si raccomanda ad ogni Ospedale di sviluppare e aggiornare le proprie curve di sopravvivenza, i dati statistici degli esiti a distanza, con cadenza annuale. E ciò affinché l’orientamento nei confronti degli esiti perinatali sia sempre basato sulle migliori informazioni locali ottenibili.

Linee Guide

Comunicazione prima della nascita

• Una buona comunicazione tra i genitori e tutte le figure professionali coinvolte nel trattamento è di capitale importanza

• I clinici vanno scelti tra quelli con maggior esperienza. 


Ginecologi, Neonatologi e Ostetriche dovrebbero concordare al momento della nascita un piano preventivo provvisorio di trattamento basato sulle informazioni cliniche e sui dati aggiornati degli esiti neonatali. 


Se possibile, dovrebbe essere concesso del tempo a tutti gli interessati di considerare le varie possibili  opzioni e assimilare le informazioni.

• I piani di trattamento dovrebbero essere chiaramente registrati aggiornati e accessibili a tutto lo staff clinico.

• Quando ritenuto appropriato, i genitori dovrebbero essere incoraggiati a cercare supporto, anche in altri membri della famiglia e richiedere anche ausilio ad operatori di pastorale sanitaria.

• I clinici dovrebbero essere a conoscenza delle statistiche recenti della propria Unità Operativa e dei maggiori centri regionali, sulla sopravvivenza e sulla morbilità neonatale e comunicarli obbligatoriamente ai familiari interessati.

Stima dell’età gestazionale e del peso fetale:

• Importantissimo l’utilizzo degli ultrasuoni.

• Il calcolo dell’età gestazionale se compiuto solo su dati anamnestici (ultimo ciclo mestruale) può essere inattendibile o discostarsi da -6 a +14 giorni rispetto all’età reale. Oggi l’ausilio dell’imaging ecografica rende sempre più accurata la stima dell’età gestazionale.

• Annotazioni complete ante-natali devono includere l’esame pelvico del primo trimestre e tutti i precedenti esami ecografici; anche la misura della distanza sinfisi-fondo dovrebbe essere valutata. 

• Se è sconosciuta l’età gestazionale, essa  può essere adeguatamente stimata dal risultato del primo esame ecografico. La predittività del primo esame ecografico nei confronti dell’età gestazionale è riportata essere accurata se calcolata entro le prime 6-7 settimane, ovvero nel primo trimestre e verificata entro 20 giorni nel secondo trimestre. 

• Un esame ecografico per determinare la morfologia e la biometria fetale con la stima del peso, deve precedere ogni discussione nei riguardi della pianificazione della nascita, sempre se il tempo di azione lo permette. 

• La stima del peso con l’ultrasonografia spesso varia tra il 10-15% del peso reale, e dipende dalla corretta valutazione della quantità del liquido amniotico (misurazione della falda), dalla posizione e presentazione fetale, dagli indici biometrici utilizzati per il calcolo del peso ma soprattutto dall’esperienza dell’operatore. L’esame biometrico deve essere attuato con la massima attenzione anche per la ricerca di anomalie congenite.

• Ogni fattore di rischio materno o fetale, possibilmente connesso agli eventi di restrizione di crescita intrauterina del feto, dovrebbe essere considerato nell’interpretazione finale della stima del peso e della previsione delle condizioni fetali.

Raccomandazioni per il trattamento

1. Neonati con età gestazionale di 22 settimane complete (da 154 a 160 giorni)

• La sopravvivenza di questi neonati è riportata in maniera aneddotica e dipende dalla variabilità fisiologica individuale. Non ci sono valutazioni reali sugli esiti. 

• Le decisioni sulle modalità del parto vanno assunte principalmente tenendo presente il miglior esito sulla madre.  Non dovrebbe essere eseguito nessun taglio cesareo se non indicato da eventuali emergenze riguardanti  la salute della donna. La richiesta da parte materna di taglio cesareo deve essere dissuasa.

• Il neonatologo deve sempre assistere alla nascita. Si raccomanda all’equipe ostetrica il preventivo avviso, anche concordando, ove possibile, il timing del parto nell’ottica anche principalmente di supportare i genitori e tutto il team dedito alle cure, nonché per confermare alla nascita il livello di maturità. 

• Al neonato devono essere offerte cure di supporto e cure palliative, compassionevoli. Il trattamento rianimatorio attivo va rivolto solo su specifica richiesta dei genitori/familiari, comunque e sempre, pienamente informati o se l’età gestazionale alla nascita appare essere stata sottostimata al consulto prenatale trovandosi il neonatologo in presenza di un neonato con maggiore maturità e pertanto viabile.

2. Neonati con età gestazionale da 23 a 24 settimane complete (da 161 a 174 giorni)

• In questi casi il taglio cesareo, anche in  presenza di distress fetale non appare  appropriato e dovrebbe essere sconsigliato e raramente eseguito proprio per l’alta percentuale di mortalità e di rischio di esiti avversi sulle gravidanze successive anche correlate al tipo di incisione uterina usata. (le chance di sopravvivenza sono inferiori al 50% e nei sopravvissuti la possibilità di sviluppare handicap da moderati a severi supera tale percentuale). L’esecuzione del T.C. non modifica rispetto al parto spontaneo le chance neonatali.

• Una eccezione può rappresentare il neonato prossimo alle 25 settimane.


Il desiderio dei genitori debitamente informati, può anche scavalcare l’opinione del ginecologo nella non opportunità al taglio cesareo. In tale circostanza occorre agire per la massima sicurezza, possibile anche coinvolgendo un secondo collega per ulteriore parere di counseling. 


Il trattamento iniziale del neonato a questa età dovrebbe essere concordato tenendo in conto l’opinione dei genitori:  va discusso con loro la possibilità di essere flessibili nelle decisioni rispetto l’inizio, la prosecuzione o la sospensione della rianimazione in base alle condizioni del neonato alla nascita.


Durante il parto per via naturale il monitoraggio della frequenza cardiaca fetale può aiutare il neonatologo a decidere se la rianimazione o le cure intensive intraprese sono appropriate.


Il massaggio cardiaco esterno e l’uso di adrenalina non hanno mostrato nessun miglioramento nella sopravvivenza e sono raramente appropriati < a 25 settimane.

• I fattori che devono essere presi in considerazioni nella rianimazione sono: 


Evidenza di asfissia perinatale


Sepsi avanzata


Ecchimosi estese


Bassa o assente frequenza cardiaca al momento della nascita

• La risposta del neonato alla rianimazione attiva è considerata elemento di criticità  nel decidere se istituire o meno cure intensive provvisorie. Se la frequenza cardiaca sale rapidamente e l’ossigenazione cutanea migliora, è appropriato considerare il trasferimento in TIN per la valutazione e il trattamento. L’ulteriore trattamento dipenderà dalla risposta del neonato al trattamento intensivo intrapreso.

3. Neonati con età gestazionale da 25 a 26 settimane complete (da 175 a 188 giorni)

• Le decisioni che riguardano le “ modalità della nascita”, dovrebbero basarsi sul miglior interesse della madre e del neonato.

•  In considerazione dell’aumento della sopravvivenza a queste età gestazionali (50-80 % nella letteratura mondiale), và data priorità alla sopravvivenza neonatale

• Sebbene manchino evidenze sulla modalità migliore di espletare il parto, riteniamo debba essere incoraggiata la nascita spontanea,  soprattutto se v’è contestuale rapida dilatazione della cervice, con progressione del feto in presentazione cefalica.

• Se vi è compromissione fetale in corso di travaglio o se v’è assenza di travaglio con cervice chiusa, il taglio cesareo è la modalità ampiamente da condividere.

• In caso di presentazione podalica, o parto plurimo c’è accordo generale verso l’indicazione di un taglio cesareo elettivo da programmare.

• Se i genitori rifiutano inizialmente il taglio cesareo, bisogna accertarsi della loro piena comprensione sulle implicazioni e la possibilità  di esiti neonatali sfavorevoli che potrebbero contrastare la loro decisione.

• Il neonatologo rianima attivamente il neonato, rispettando i criteri precedenti  basati sulle condizioni alla nascita.

• Dopo la nascita comunque non dovrebbero mai cessare gli intenti di ottimale comunicazione tra genitori e team neonatologico.

Assistenza intensiva provvisoria

La terapia intensiva avviata in sala parto e mantenuta fino in reparto, va scelta principalmente in base all’obiettivo primario del trattamento, che nella fattispecie è di far sopravvivere il neonato con una qualità della vita accettabile. In questa situazione non sarebbe giustificato decidere a priori di limitare l’intensità della terapia solo in base all’età gestazionale.

Interruzione della terapia intensiva

Se invece l’obiettivo primario non può essere conseguito, tutti gli interventi terapeutici perdono il loro significato e diventa prioritario assistere il neonato accompagnandolo compassionevolmente nel percorso di fine vita. In questi casi non sono indicati, o meglio vanno scoraggiati trattamenti volti a prolungare la vita del piccolo paziente, poiché alla luce di una prognosi sfavorevole non produrrebbero alcun beneficio reale, anzi aumenterebbero i danni e servirebbero solo a prolungare inutili sofferenze nell’attesa di  un decesso inevitabile.

E’ un errore ritenere che eventuale terapia intensiva volta a prolungare la vita del paziente vada adottata per il semplice fatto che è tecnicamente possibile o perché ci si aspetta dalla istituzione medica soluzioni soddisfacenti in ogni caso. Soluzioni magiche, al limite del possibile che talora superano il limite della proporzionalità terapeutica degli interventi disposti vanno scoraggiate. 

La scelta di interrompere il trattamento, se posta andrà ponderata attentamente e debitamente documentata, indicando i motivi e le considerazioni che l’hanno prodotta.

E’ su questo versante che più di ogni altro si pongono dilemmi etico-morali di altissima valenza, sui quali è sempre più opportuno confrontarsi, anche attraverso la proposizione di protocolli e di linee guida per la soluzione dei più frequenti conflitti di ordine etico in neonatologia.

Al centro di tali confronti si collocano decisioni sul fare o non fare, dire o non dire, sperimentare iter diagnostici innovativi o sapersi fermare.

Le cure palliative

Non appena si decide d’interrompere la terapia intensiva (in fase primaria o secondaria), occorre fare di tutto per consentire una morte dignitosa. Essendo il medico il garante del bene e dell’interesse del bambino,dovrà provvedere alla terapia analgesica e dovrà consentire ai genitori di stare quanto più vicino possibile a lui nei modi e nelle forme che preferiscono.

Conclusione
Nel reparto di terapia intensiva neonatale  a volte non sono chiaramente identificabili posizioni o  atteggiamenti completamente adeguati e soddisfacenti. 

Sempre più spesso ci si può trovare di fronte a situazioni borderline in cui le cure rasentano l’accanimento terapeutico o la sproporzionalità delle stesse cure. 

Le scelte dei genitori spesso non guardano o non comprendono appieno il travaglio degli operatori sanitari. I loro sentimenti non  sono asettici ma impregnati di valori e di emotività diversi. Occorre un’alleanza!

Il medico, guidato dall’etica e dalla scienza, può essere anche giustificato per l’interruzione delle cure inutili, non appropriate, sproporzionate, mentre i genitori di fronte a questa realtà spesso  non lo giustificano. Allora il medico deve anche considerare la possibilità di prendere delle decisioni  fallibili o imperfette. Se tali decisioni saranno prese seguendo un iter corretto, come già specificato, saranno comunque decisioni eticamente e moralmente sostenibili.

Dal punto di vista degli operatori sanitari è necessario informare, comunicare, trasferire scienza e prassi, ma anche emozioni, nel cuore di tutti i genitori che, accanto al dolore per gli eventi, pensano alla sofferenza del figlio ma anche perché possono percepire e di fatto percepiscono la gioia di un figlio venuto al mondo e la gioia di vivere con lui e vederlo crescere fino a quando potrà essere possibile.

Come l’uomo libero, riportato da Hillman, pensano alla morte per dare più valore alla vita anche se pur breve.
Possiamo concludere dicendo che la Neonatologia fa incontrare l’esperienza della genitorialità nella particolare situazione in cui i vissuti verso un figlio estremamente prematuro posso essere segnati da laceranti contraddizioni.

Ostetrici e Neonatologi convengono sempre che la vita va accettata anche quando si prevede un esito infausto o si prevede la fine. 

Noi operatori sanitari cattolici siamo convinti che sempre, anche quando la morte è molto vicina, la vita cresce e si esalta.

La desistenza terapeutica in ambito neonatale lascia ampi interrogativi e obbliga alla esemplarità bioetica delle decisioni che escludono sempre  arbitrarie e ardite medicalizzazioni sproporzionali.
—
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Conclusion
Dans le service de soins intensifs néonatals, des positions ou conduites totalement adéquates et satisfaisantes ne sont parfois pas clairement identifiables. 

De plus en plus souvent, nous pouvons nous trouver devant des situations ‘borderline’ dans lesquelles les soins frisent l’acharnement thérapeutique ou la disproportion. 

Souvent, les parents ne considèrent pas ou ne comprennent pas pleinement le tourment des soignants. Leurs sentiments ne sont pas aseptiques, mais imprégnés de valeurs et d’émotivités diverses. Une alliance est nécessaire !

Le médecin, guidé par l’éthique et par la science, peut considérer que l’interruption de soins inutiles, non appropriés, disproportionnés, est justifiée, tandis que, souvent, les parents, face à cette réalité, la considèrent injustifiée. 
Alors, le médecin doit aussi considérer la possibilité de prendre des décisions faillibles ou imparfaites. Si ces décisions sont prises selon une procédure correcte, comme nous l’avons déjà spécifié, elles seront de toute façon, des décisions soutenables sur le plan éthique et moral.

Du point de vue des soignants, il est nécessaire d’informer, de communiquer, de transférer science et pratique, mais aussi émotions, dans le cœur de tous les parents, qui à côté de la douleur face aux événements, pensent à la souffrance de leur enfant, mais aussi parce qu’ils peuvent percevoir, et de fait perçoivent la joie de la venue au monde d’un enfant et la joie de vivre avec lui et de le voir grandir tant que ce sera possible. 

Comme l’homme libre, dont parle Hillman, ils pensent à la mort pour donner plus de valeur à la vie, même si celle-ci sera brève.

Nous pouvons conclure en disant que la Néonatologie fait rencontrer l’expérience de la ‘parentalité’ dans la situation particulière où le vécu à l’égard d’un enfant extrêmement prématuré peut être marqués de contradictions déchirantes. 

Obstétriciens et Spécialistes de Néonatologie conviennent toujours que la vie doit être accueillie, même si l’on en prévoit l'issue funeste ou la fin.

Nous, soignants catholiques, sommes convaincus que toujours, même quand la mort est très proche, la vie croît, exaltante.. 

Le désistement thérapeutique, en milieu néonatal laisse des grands point d’interrogation et oblige à l’exemplarité bioéthique des décisions qui excluent toujours des médications disproportionnées, arbitraires et hardies.
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Conclusion

In the service of neonatal intensive care, occasionally, positions or behaviors that are completely adequate and satisfactory are not clearly identifiable.

More and more often, we can find ourselves faced with “borderline” situations in which treatment borders on therapeutic relentlessness or the disproportion of the treatments themselves. Often, the choices of parents do not consider or completely understand the torment of caregivers. Their feelings are not aseptic, but full of various values and emotionalisms. An alliance is necessary!

The physician, guided by ethics and by science, can be justified for interrupting ineffective, inappropriate, disproportionate treatments, whereas, often, the parents, faced with this reality, do not justify it. Thus, the physician must also consider the possibility of making fallible or imperfect decisions. If these decisions are made according to a correct iter (procedure?), as we have previously specified, they will in any event be tenable ethical and moral decisions.

From the caregivers’ point of view, it is necessary to inform, communicate, and transfer science and practice, but also emotions, in the hearts of all parents, who, beside themselves with events, are thinking about their suffering child, but also because they can perceive, and feel joy in the birth of a child and in living with him and seeing him grow as long as this is possible.

As a free man, Hillman says, they think about death to give more value to life, even if this is short.

We can conclude by saying that Neonatalogy makes one encounter the experience of “genitoriality” in the particular situation where an extremely premature child has seen life, heartrending contradictions may be noted.

Obstetricians and neonatal specialists still agree that life must be welcomed, even if a fatal outcome is expected or one expects the end.

We, Catholic caregivers, are convinced that always, even when death is quite near, life grows, exhilarating…

Therapeutic withdrawal, on the neonatal level, leaves significant questions and forces bioethical exemplarity on decisions that will always exclude disproportionate, arbitrary, and daring medications.
◊
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Introduzione

La rivoluzione biologica e, più specificamente, quella genetica stanno introducendo nuovi paradigmi nel rapporto medico-paziente. Il tradizionale approccio fenotipico alla malattia sta cedendo il passo all’analisi del genotipo, al quale è riconducibile, in maniera diretta o indiretta, assoluta o parziale, una specifica patologia. Anche se non dobbiamo pensare che la medicina si sia affrancata dalla semeiotica clinica, né tantomeno ignorare il ruolo che continuano ad avere le indagini strumentali e biologiche, è comunque certo che la tentazione di superare la lunga fase di latenza, che spesso precede una diagnosi posta solo in base a criteri clinici e strumentali (ammesso che essa possa essere raggiunta utilizzando solo tali risorse), demanda sempre di più alle analisi genetiche e genomiche l’inquadramento delle malattie ereditarie. Può esemplificare questo concetto il crescente ricorso alle tecniche molecolari di ultima generazione, nella diagnosi delle malattie rare multisistemiche, che consentono di identificare, nello spazio di poche settimane e a costi relativamente contenuti, le mutazioni patogenetiche. In questo modo è possibile ottenere non solo informazioni sulla diagnosi, ma anche sui meccanismi della malattia, rilevanti, questi ultimi, per la consulenza genetica, e, spesso, persino orientamenti sulla presa in carico. In questo caso, il laboratorio di genetica sostituisce quello che, tradizionalmente, è stato il ruolo di competenza del medico (fare diagnosi); accelera il processo diagnostico, la cui definizione può incidere criticamente sulla storia naturale della malattia (consentendo di instaurare precocemente terapie appropriate); risparmia al paziente e alla sua famiglia anni di incertezze e peregrinazioni alla ricerca di un inquadramento; consegna al medico un risultato che lo ripropone come protagonista nella gestione complessiva del paziente. In questo ambito resta comunque ancora molto lavoro da fare. Basti pensare che conosciamo le basi biologiche solo di circa 2.900 malattie rare; di 3.600 di esse il difetto genetico non è noto; si sospetta, inoltre, che almeno altre 4.500 malattie abbiano un’origine genetica. In pratica, in oltre i due terzi di queste patologie la diagnosi resta al momento affidata solo alla clinica ed al supporto delle indagini strumentali.

Le nuove prospettive aperte dalla rivoluzione genetica sono il punto di arrivo di una trasformazione tecnica e culturale degli ultimi 50 anni, da quando questa disciplina ha iniziato ad affermarsi come una branca della medicina. La “genetica formale” della metà del secolo scorso, basata essenzialmente sull’anamnesi familiare e sulla ricostruzione dell’albero genealogico, che consentiva in molti casi di definire i modelli della segregazione delle malattie ereditarie semplici e forniva i fondamenti della consulenza genetica (calcolo del rischio di ricorrenza), si è presto integrata con lo studio del cariotipo, di fatto il primo strumento di analisi genomica a bassa risoluzione, che ha consentito di scoprire ed inquadrare l’eterogeneo gruppo delle sindromi da aberrazione cromosomica. A questa fase è subentrata, negli anni ’80, la “genetica molecolare”, che ha offerto i primi strumenti per la mappatura, il clonaggio e lo studio dei geni-malattia, ha determinato l’esplosione dei test genetici, ha permesso di definire una serie di correlazioni tra il genotipo ed il fenotipo ed ha ridefinito, attraverso i concetti di eterogeneità genetica ed allelica, la nosologia di molte malattie. La fase più recente della storia della genetica è iniziata simbolicamente all’alba del nuovo millenio, con il sequenziamento del genoma umano e l’avvio dell’ “era postgenomica”, che promette di decodificare la componente ereditaria delle malattie e dei caratteri complessi e sviluppare la medicina personalizzata. 

Gli anni più recenti stanno perciò segnando il passaggio dalla medicina fortemente strutturata sulla diagnosi, alla medicina che promette di decriptare i meccanismi biologici della suscettibilità ad ammalare. Secondo le visioni più ottimistiche dei deterministi, che considerano la molecola del DNA una sorta di cartella clinica nella quale è scritto gran parte del nostro futuro biologico (Annas, 2000), la crescente disponibilità di analisi genomiche avvierà larghe fasce della popolazione verso la conoscenza del proprio destino biologico, affiancando e implementando il ruolo che da anni hanno assunto nella medicina i test genetici (Li, 2011). In particolare, è atteso che aumenti parallelamente da disponibilità di indagini molecolari mirate alle malattie semplici e la conoscenza e perciò la possibilità di analizzare i meccanismi della suscettibilità alle malattie ed ai caratteri complessi. 

Test genetici

Il più importante risultato traslazionale della ricerca genetica applicata alla medicina negli ultimi anni del secolo scorso è stato senza dubbio la comprensione dei difetti molecolari correlati a centinaia di malattie mendeliane, che si è tradotto in una crescente disponibilità ed utilizzazione dei test genetici (Human Genetic Commission, 2010). Alcuni di essi, come i test diagnostici, i test dei portatori sani e i test presintomatici si sono fortemente integrati nella attività clinica.

I test diagnostici si effettuano sulle persone affette da una condizione che può essere genetica e sono utilizzati per formulare una diagnosi non effettuata a livello clinico, per confermare una diagnosi clinica difficile, per razionalizzare la terapia e scegliere il trattamento più appropriato, per delineare la storia naturale di una malattia, per evitare indagini inutili, per definire l’eterogeneità di locus (malattie simili dovute alle mutazioni di geni diversi) e l’eterogeneità allelica (malattie causate da mutazioni diverse dello stesso gene).

I test dei portatori sani hanno un potenziale impatto su tutta la popolazione, in quanto ogni persona è eterozigote per numerosi geni-malattia. Nella pratica clinica, questi test vengono utilizzati nello screening neonatale, che coinvolge un numero variabile di patologie, ad alta frequenza in specifiche popolazioni, che sono suscettibili di trattamento efficace se diagnosticate precocemente; nello screening di popolazione, che può essere effettuato in momenti diversi della vita e con finalità diverse; nello screening “a cascata”, che si applica alle famiglie nelle quali segrega una malattia recessiva legata all’X, oppure nelle famiglie nelle quali segregano malattie autosomiche recessive (in genere quelle che hanno una prevalenza ≤1:10.000).

I test presintomatici si eseguono sulle persone clinicamente non affette che appartengono alle famiglie nelle quali segregano malattie autosomiche dominanti ad esordio nella vita adulta. I figli di una persona affetta hanno una probabilità su due di ereditare il gene-malattia e, se eterozigoti, sono destinati a sviluppare la malattia, ammesso che vivano sufficientemente a lungo. Sebbene in molti casi questi test non abbiano o abbiano soltanto un limitato impatto sul controllo della storia naturale della malattia, sono utili per programmare la riproduzione in una condizione di rischio aumentato. 

Tutte queste categorie di test, che riguardano patologie mendeliane, definiscono un rapporto relativamente preciso e diretto tra specifiche mutazioni ed il fenotipo e, proprio per questo, hanno trovato ampio riscontro nella pratica clinica. Al contrario, i test genetici applicati alle malattie ed ai caratteri complessi, che originano dalla interazione tra mutazioni genetiche comuni (polimorfismi) e fattori ambientali, hanno avuto fino ad oggi una limitata applicazione nella diagnosi e nella presa in carico dei pazienti.

I test predittivi accertano se una persona abbia, nei confronti di una determinata malattia comune, una suscettibilità o una resistenza diverse da quelle medie della popolazione. Trattandosi di fenotipi complessi, solo a parziale componente genetica (ereditabilità), i relativi test, a differenza di quelli descritti in precedenza, non forniscono risposte assolute, ma piuttosto valutazioni probabilistiche. Altri test, assimilabili ai test predittivi sono: i test di farmacogenetica, che definiscono la risposta ai farmaci in termini di efficacia e di rischio di eventi avversi; di fatto, riguardano un fenotipo complesso nel quale solo raramente singoli geni svolgono un ruolo preminente nel metabolismo del farmaco; i test fenotipici, che identificano le modalità con le quali il genotipo condiziona un fenotipo complesso; i test comportamentali e di orientamento sugli stili di vita, che definiscono le tendenze dell’individuo, le sue capacità fisiche e cognitive, le risposte alle condizioni ambientali e, in questo senso, possono aiutarlo a modificare in maniera elettiva il suo comportamento; i test di nutrigenetica, che individuano le basi genetiche attraverso le quali una persona metabolizza i cibi, orientandola, in teoria, verso diete appropriate al suo profilo genetico. 

Attese dalla rivoluzione genetica

La cosiddetta rivoluzione genetica è stata, in primo luogo, una rivoluzione tecnologica, che si è tradotta in una accelerazione dei tempi e nell’abbattimento dei costi delle analisi genomiche (Guttmacher et al., 2010). In pratica, oggi è possibile decodificare la sequenza del DNA ad una velocità di oltre 50 mila volte superiore rispetto a 10 anni or sono; nello stesso periodo, il costo di un’analisi è scesa dai 100 milioni di dollari del 2000 a circa 1.000 dollari di oggi. Le nuove tecniche di ultrafiltrazione del DNA promettono nei prossimi anni di ridurre drasticamente questi costi, probabilmente a 200-300 Euro. La capacità di produrre dati sta correndo ad una velocità largamente superiore a quella con la quale si riesce ad analizzarli ed oggi il maggiore fattore limitante non è rappresentato tanto dalla tecnologia, quanto dal passo che riesce a tenere l’analisi informatica.

Le analisi genomiche (Genome Wide Analysis - GWA) hanno arruolato negli ultimi 5 anni centinaia di migliaia di soggetti affetti da oltre 250 malattie o caratteri complessi che sono stati oggetto di oltre 1.500 studi comparativi con le popolazioni di controllo (Hindorff et al., 2011). Complessivamente i dati ottenuti sono stati relativamente deludenti, avendo identificato mediamente solo poco più del 10% della componente ereditaria di queste patologie, con poche eccezioni significative, come il 60% dell’ereditabilità del diabete tipo 1, il 50% della degenerazione maculare senile, il 20-25% del diabete tipo 2, della malattia di Crohn e dei livelli di LDL e HDL e il 12% delle basi biologiche della statura.

L’identificazione di centinaia di loci coinvolti nel modulare i fenotipi complessi ha chiarito alcune delle vie metaboliche e cellulari coinvolte in tali processi, offrendo, in alcuni casi, spunti per la loro terapia. Ad esempio,  sette loci sono stati associati alla degenerazione maculare senile, compresi due polimorfismi in un gene correlato al complemento, dimostrando che nella patogenesi di questa malattia svolge un ruolo centrale l’infiammazione mediata dal complemento (Maller et al., 2006). Sono stati identificati oltre un centinaio di loci correlati alle patologie autoimmuni, alcuni dei quali condivisi da patologie diverse. Ad esempio, sono stati identificati un centinaio di loci nei soggetti affetti dalle malattie infiammatorie croniche dell’intestino, compresi alcuni geni che svolgono un ruolo nell’immunità innata, nell’autofagia e nella via del segnale dell’interleuchina 23 (Franke et al., 2010). Nel diabete tipo 2 sono stati coinvolti alcuni geni responsabili della secrezione, piuttosto che della resistenza all’insulina (Voight et al., 2010). Tra i geni associati al diabete tipo 1 sembrano avere un ruolo centrale un gene implicato nel diabete neonatale associato all’ipotiroidismo, i geni immunoregolatori e alcuni geni del dominio della lectina dipendente dal calcio, che svolgono un’azione immunologica (Barrett et al., 2009). Tra i possibili fattori di rischio all’infarto del miocardio sono stati identificati alcuni  polimorfismi nei geni per le LDL e HDL, compresi alcuni geni correlati ad alcune malattie mendeliane, sottolineando i rapporti esistenti tra le malattie comuni e le malattie rare. Questo studio ha anche dimostrato che i loci che hanno un modesto affetto sulla suscettibilità possono comunque rivestire un importante ruolo nella terapia. Ad esempio, i polimorfismi del gene HMGCR inducono una piccola variazione nei livelli di HDL, ma la proteina codificata è un bersaglio per le statine, una gruppo di molecole utilizzate per ridurre i livelli di LDL ed il rischio di infarto del miocardio (Teslovich et al., 2010).

In generale, i polimorfismi associati alle malattie complesse hanno individualmente un modesto effetto sulla suscettibilità, con un odd ratio (OR) medio per allele di rischio di 1,33, con diverse varianti che  hanno un OR superiore a 3 ed alcune che addirittura superano 12 (Hindorff et al., 2009). Anche se la maggior parte di questi polimorfismi spiega perciò solo una parte marginale della variabilità genetica dei caratteri complessi, ciò non esclude che essi possano rivestire un interesse clinico. Infatti, anche le piccole modificazioni nell’espressione genica e nella funzione proteica possono avere effetti importanti su una via metabolica d’interesse per la malattia o su un farmaco utilizzato per controllarla (Goldstein, 2009). Ad esempio, alcuni polimorfismi con un OR inferiore a 1,45 hanno fornito indicazioni sulla fisiopatologia della malattia ed hanno permesso di identificare nuovi bersagli per la terapia. E’ il caso di PPARG, un gene associato al diabete tipo 2, il cui prodotto è un recettore per i thiazolidinedioni, una classe di farmaci che aumentano la sensibilità all'insulina nel fegato, nel tessuto adiposo e nei muscoli. Analogamente, il gene KCNJ11, i cui polimorfismi si associano al diabete con un OR di 1,2, codifica per il recettore della sulfonilurea, un bersaglio principale per la terapia della malattia (Manolio et al., 2008), mentre i polimorfismi di IL12B, associati alla psoriasi, codificano per proteine che sono bersagli per gli anticorpi anti-p40 (Krueger et al., 2007).

Nonostante questi risultati incoraggianti, la maggior parte degli studi GWA nelle malattie complesse hanno prodotto associazioni non conclusive, di significato ancora non definito. Tra le numerose difficoltà collegate a questi studi va considerata quella di replicare i risultati con indagini indipendenti e di validarli con studi prospettici che, per definizione, richiedono anni. 

Un aspetto critico è il modesto valore di associazione con le malattie della maggior parte dei polimorfismi individuati, che, di conseguenza, mette in discussione la loro utilizzazione nella pratica clinica. E’ illustrativo l’esempio dell’associazione tra 12 varianti che, nel 10% della popolazione europea, conferiscono un rischio 1,6 volte maggiore di attacco cardiaco, indipendentemente dalla presenza di altri fattori di rischio. Questa popolazione ha un rischio di sviluppare la malattia nel corso della vita del 78%, rispetto ad un rischio del 49% dei maschi con più di 40 anni. Tuttavia, tale rischio non può essere controllato con nessun tipo di intervento (Guttmacher et al., 2010). Sono stati definiti i rischi empirici per molte malattie comuni, che si basano unicamente sulla storia familiare, indipendentemente dai test genetici. Alcune simulazioni hanno dimostrato che il valore predittivo dei profili genomici può raggiungere lo stesso valore del rischio tradizionale nella predizione della malattia cardiovascolare, in quanto non è più alto oppure non è sufficientemente alto per potere essere utilizzato nella diagnosi predittiva (Scheuner et al., 2006). E’ perciò chiaro che la valutazione del rischio genetico, in base ai polimorfismi fino ad oggi identificati, è prematuro e clinicamente poco o affatto utile.

Al momento, conosciamo la funzione solo dell’1,5% dei geni che codificano per proteine e del 3,5% delle sequenze non codificanti del genoma aploide. Il significato e la funzione del restante 95% del genoma resta al momento imprecisata. D’altra parte, il percorso dal genotipo al fenotipo è molto complesso, è solo in minima parte noto, e comprende molti intermedi, compreso il trascrittoma, il regoloma, l’epigenoma, l’esoma, il proteoma, il metaboloma, il microbima, che, insieme al complesso delle mutazioni somatiche che si accumulano nel corso della vita, esprimono i loro effetti funzionali e sono responsabili del quadro complessivo della salute e della malattia (Li, 2011). Tutto questo spiega la ragione per la quale, con la sola eccezione di alcuni polimorfismi rari altamente penetranti associati alle malattie mendeliane o presenti nelle famiglie o nelle popolazioni altamente inincrociate, i tentativi di identificare correlazioni lineari tra il genotipo ed il fenotipo ha prodotto risultati clinicamente meno rilevanti rispetto a quanto in origine atteso (Collins, 2010). La possibilità di analizzare congiuntamente i polimorfismi ed i dati clinici sarà critica nel produrre indicazioni sui loci associati alle malattie, nell’identificare interazioni tra i geni e tra i geni e l’ambiente. La conoscenza delle basi biologiche delle malattie complesse potrà migliorarne la diagnosi, la loro classificazione e la nosologia; consentirà di identificare nuovi bersagli per la terapia e di ridurne gli effetti collaterali; aumenterà la comprensione e l’attenzione nei confronti delle interazioni tra i geni e l’ambiente in condizioni di salute e di malattia. Tuttavia, per raggiungere questi obiettivi dovrà essere compilato un catalogo complessivo dei polimorfismi delle singole basi (SNP) con frequenze comprese tra l’1% e il 5%, un obiettivo che si è dato il 1000 Genomes Project (2012). E’ tuttavia possibile che una parte sostanziale del controllo delle malattie comuni risieda in varianti più rare, non analizzate dagli studi sin qui effettuati, che potrebbero avere effetti più importanti rispetto alle varianti comuni. Parallelamente sarà necessario disporre di tecniche più raffinate per classificare i fenotipi, i comportamenti, le esposizioni e le altre variabili ambientali. 

E’ attraente la promessa della medicina personalizzata di riuscire ad analizzare contempo-raneamente, attraverso il genoma, una serie di malattie e di identificare il rischio individuale di svilupparle. In teoria, i benefici dei test genetici aumentano parallelamente alla conoscenza dei fattori di rischio di ammalare e con la disponibilità di terapie su misura, in grado di indirizzare verso specifici interventi medici o modificazioni degli stili di vita. Tuttavia, a differenza delle malattie mendeliane, quelle complesse presentano una serie di problemi, compresi quelli relativi ai contenuti delle informazioni che dovrebbero essere fornite al paziente prima del test, in termini di tecnica utilizzata, possibili benefici, rischi e limiti; la necessità di ottenere un’esperta interpretazione dei risultati; l’informazione successiva al test che deve essere resa disponibile al paziente. Per tali ragioni, il consenso informato collegato a questi test è più complesso rispetto a quello correntemente utilizzato per ogni altro test genetico (Ormond et al., 2010). Infatti è necessario ribadire che non è ancora noto il significato di molte informazioni che si ottengono attraverso queste analisi e, di conseguenza, neppure la loro rilevanza clinica. Inoltre, le evidenze ottenute fin dalle prime analisi GWA hanno dimostrato che ogni persona è “geneticamente imperfetta”, in quanto possiede un rischio superiore alla media di sviluppare nel corso della vita o di trasmettere ai propri figli alcune malattie semplici, in quanto è eterozigote per specifici geni-malattia, oppure complesse, in base alla presenza di svariati polimorfismi di suscettibilità (Lender, 2011). Di conseguenza, la presa di coscienza dei propri rischi genetici, basati sull’implementazione su larga scala delle analisi genomiche potrà avere una serie di conseguenze sociali negative, in termini di stigmatizzazione, isolamento nella scuola, nel posto di lavoro, nella sottoscrizione delle polizze assicurative, ed altro ancora. Non va infine ignorata la difficoltà per il paziente di comprendere i complessi concetti collegati alla genetica dei caratteri complessi, in particolare quello di rischio probabilistico.

I test genetici rivolti direttamente ai consumatori

Nonostante questi problemi e gli inviti ad un uso prudente dei test genetici predittivi, a partire dal 2007 una serie di laboratori privati hanno iniziato a commercializzare le GWA direttamente ai consumatori, per ragioni mediche (identificazione della suscettibilità alle malattie comuni), genealogiche (studio delle origini individuali o della famiglia) e persino “ricreative” quando non del tutto illusorie (attitudine ad eccellere nello sport, scelta della dieta o della crema di bellezza più appropriata, scelta del partner più idoneo). 

Un’indagine retrospettiva delle basi scientifiche delle analisi genomiche vendute da sette compagnie private, allo scopo di valutare i rischi per la salute e gli interventi di medicina personalizzata basati sui profili genomici predittivi, ha indicato che “non esiste un’evidenza scientifica sufficiente per concludere che i profili genomici siano utili nel misurare i rischi genetici nei confronti delle malattie comuni o per sviluppare diete personalizzate o raccomandazioni sugli stili di vita, in grado di prevenire le malattie” (Janssens et al., 2008). 

Più recentemente il Government Accountability Office degli Stati Uniti (GAO, 2010) ha valutato i risultati dei test genetici rivolti direttamente ai consumatori, offerti da quattro compagnie private, che hanno riguardato 15 test effettuati sui campioni anonimizzati prelevati da 5 soggetti e suddivisi, in modo da ottenere complessivamente 10 campioni. I risultati di tali indagini sono stati contradditori (lo stesso campione forniva nei quattro laboratori valutazioni diverse sulla suscettibilità alla malattia) o addirittura sbagliati (non veniva riconosciuta l’esistenza di una malattia in atto) e perciò di nessuna utilità clinica. Inoltre tre dei quattro laboratori non sono stati in grado di fornire una consulenza mirata. Questi risultati hanno dimostrato che, sebbene la medicina predittiva apra una serie di aspettative in una prospettiva futura, i consumatori non devono fare riferimento ai risultati che in questo momento possono essere ottenuti con queste indagini.

Le implicazioni pratiche dell’attuale utilizzazione del sequenziamento dell’intero genoma per finalità cliniche, sono state riassunte da Ormond et al. (2010), che hanno raccomandato di fornire ai pazienti informazioni esperte e dettagliate prima di sottoporli a queste analisi; di considerare i limiti dei sistemi di sequenziamento attualmente utilizzati; di creare ed aggiornare tutte le informazioni disponibili sulle associazioni tra le variazioni genetiche e le malattie; di sottolineare l’incertezza di molti risultati; di sviluppare strategie per comunicare ai pazienti le implicazioni dei risultati degli studi GWA; di formare gli specialisti incaricati di fornire tali informazioni. In particolare, queste considerazioni sottolineano l’urgenza di programmi dedicati ai medici, per aumentare le loro conoscenze sul genoma.

Una riflessione etica
Anche se le analisi dell’intero genoma sono state introdotte solo da poco tempo nella pratica clinica, la disponibilità di informazioni genomiche si sta sempre più diffondendo in ambito medico. Il calcolo del rischio di sviluppare una malattia, in base ai risultati dei test GWA, applicando i rapporti di probabilità desunti dall’integrazione dei polimorfismi comuni con le probabilità adattate al sesso ed all’età, fornisce la prova di principio che nei soggetti analizzati con le tecniche di sequenziamento dell’intero genoma è possibile ottenere informazioni significative sul rischio di ammalare e sulla risposta ai farmaci (Ashley et al., 2010). La medicina personalizzata richiede comunque lo sviluppo di metodi in grado di integrare i dati clinici con quelli genetici. Al fine di ottenere il massimo dei benefici e ridurre al minimo i rischi connessi all’uso delle tecniche GWA, è necessario integrare i progressi tecnologici con lo sviluppo di linee-guida e raccomandazioni in grado di gestire al meglio tutte le opportunità offerte dalla applicazione clinica del sequenziamento dell’intero genoma. Ciò riveste un carattere di particolare urgenza nel caso dei test genetici effettuati per finalità di salute che si rivolgono direttamente ai consumatori. 

L’European Society of Human Genetics (2010), analogamente ad altre società scientifiche internazionali, ha emanato raccomandazioni sulle modalità con le quali dovrebbero essere reclamizzati ed offerti i test genetici predittivi rivolti direttamente ai consumatori, da parte dei laboratori privati. Questo documento sottolinea il diritto all’informazione, la qualità dei test offerti, l’utilità clinica dell’analisi, la necessità di avere una supervisione da parte di un medico, la disponibilità di informazioni prima del test e la consulenza genetica, la necessità di un follow-up, il supporto nella interpretazione dei risultati e la valutazione del loro impatto psicosociale, la protezione delle persone che non sono in grado di esprimere il consenso, il rispetto della privacy e della riservatezza, la conservazione dei campioni, la loro proprietà ed il rispetto dei principi etici nella ricerca. 

Tutti questi aspetti dovranno essere oggetto di una specifica considerazione, nel momento in cui le GWA stanno transitando dal laboratorio di ricerca nella attività clinica, e si propongono come uno strumento destinato ad essere incorporato nella medicina.
—
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Notes prises par un participant

Après avoir rappelé les principales données fondamentales de la génétique, l'auteur, professeur de génétique, aborde la question du dépistage et de l'étude des prédispositions possibles grâce aux nouveautés génétiques. Les tests prédictifs sont aléatoires et ne peuvent être pris en compte dans l'état actuel des connaissances. Mais ces tests sont tout de même utiles: utilité et faillibilité de ces techniques. Les personnes doivent être accompagnées par des médecins avant et après les tests, car nous sommes tous imparfaits génétiquement, et il faut être prudent et toujours considérer l'intérêt des individus.
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Notes taken by a participant

After recalling the main fundamentals of genetics, the author, a professor of genetics, broaches the question of testing and study of possible predispositions, thanks to the progresses in genetics. Predictive tests are uncertain and can not be taken into account in the current state of knowledge. But these tests are still useful: usefulness and fallibility of these techniques. Individuals must be accompanied by doctors before and after the tests, as we are all genetically imperfect, and one must be careful and always consider the interest of individuals.
◊
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Aspetti etici del Consiglio Medico Genetico in Ucraina
Aspects éthiques du conseil médical génétique en Ukraine
Ethical aspects of the Medical Genetic Counselling in Ukraine
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Riassunto

La bioetica corrisponde alla ricerca di vari modi di umanizzare la medicina e di rendere gli uomini sensibili ad un’etica di base, ad una scelta morale e alla propria responsabilità. La scelta morale corrisponde ad un processo di ricerca costante, di dubbi, di miglioramenti,di un’eterna lotta interiore e un’insoddisfazione personale persistente. Lo sviluppo progressivo della genetica, in particolar modo delle varie diagnosi di patologie prenatali del feto, necessita di un’introduzione della bioetica al processo di consultazione genetica medicale in Ucraina.

Le domande principali poste dal consiglio genetico medico sono:

• Un feto ha il diritto di nascere in ogni caso o soltanto in caso di buona salute?

• Il bambino nato con malformazioni congenite ha il diritto di intentare un azione giudiziaria contro i medici che non hanno impedito la sua nascita e contro la propria madre che non ha accettato di sottoporsi ad una diagnosi prenatale e ad un aborto?

• L’aborto testimonia in favore dell’eugenetica?

Il mantenimento dei principi bioetici può essere assicurato grazie alla giustizia. Il consiglio genetico medico rappresenta una forma particolare delle relazioni interpersonali in cui troviamo, da una parte la professionalità di un medico, e dall’altra l’interesse di un paziente (la sua famiglia). I vari tipi di consigli dipendono dalle diverse motivazioni:

• Consiglio eziopatogenetico: il problema proviene da disfunzioni genetiche;

• Orientamento prospettivo:  prima del concepimento, per le famiglie con anamnesi ereditaria.

• Consiglio retrospettivo: prima del concepimento, per le famiglie aventi già un bambino con malformazioni congenite;

• Consiglio prenatale: dopo il concepimento, per poter valutare l’eventuale presenza di disfunzioni - genetiche del feto.

I principi chiave (regole) dell’etica biomedicale contemporanea sono:

• Il riconoscimento dell’autonomia personale: riconoscimento del diritto dell’uomo, di risolvere da solo, i problemi legati alla propria vita e alla propria salute;

• La garanzia della ripartizione equa di sussidi sociali (in medicina: l’accesso imparziale ai servizi medici);

• La preservazione del principio: "non nuocere";

• Il principio seguente: "non nuocere e fare il bene";

• Il mantenimento della confidenzialità;

• Il compimento delle procedure mediche dipendenti dalle varie indicazioni mediche e di quelle praticate dopo il consenso, cosciente e volontario, del paziente. 

Nell’ambito della genetica, ogni interrelazione presente tra medico e paziente possiede la propria complessità e specificità:

• Le informazioni ricevute durante la visita medica genetica, non riguardano soltanto il paziente stesso, ma anche i membri della sua famiglia;

• I risultati di ricerche genetiche possono prevedere i futuri problemi di salute di una persona sana e della sua famiglia;

• I risultati della ricerca genetica (informazione genetica e qualsiasi decisione presa), possono aver conseguenze sulle generazioni future;

• Durante la visita medico-genetica, i medici genetisti danno al paziente (e/o alla sua famiglia), un’informazione non direttiva.

Alcuni metodi usati per risolvere i problemi etici e giuridici incontrati nell’ambito della medicina in Ucraina:

• Informare la popolazione e gli specialisti;

• Procedere ad un ampio sondaggio tra la società, sulle questioni presentate precedentemente ;

• Creare una legislazione corrispondente e una legislazione subordinata;

• Regolamentazione del lavoro nelle varie istituzioni, effettuata attraverso un sistema di comitati di Etica, con l’aiuto di esperti indipendenti: medici, biologi, giuristi, teologi, etici e assistenti di cura;

• I rapporti annuali di istituzioni, presentati ai comitati di bioetica.
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Résumé

La bioéthique est la recherche de façons d'humaniser la médecine, et de sensibiliser à l'éthique de base, qui est le choix moral et sa responsabilité. Le choix moral est le processus de recherche constante, des doutes, de l'amélioration, de l'éternel combat intérieur et de l'insatisfaction personnelle constante. Le développement progressif de la génétique médicale, en particulier un large éventail de possibilités pour le diagnostic des pathologies prénatales du fœtus, nécessite l'introduction obligatoire de la bioéthique au processus de consultation génétique médicale en Ukraine.

Les principales questions du conseil génétique médical sont:

• Est-ce qu'un fœtus a le droit de naître dans tous les cas ou seulement en bonne santé?

• L'enfant né avec des malformations congénitales a-t-il le droit d'intenter une action en justice contre les médecins qui ne l'ont pas empêché de naître et contre la mère qui n'a pas accepté de se soumettre à un diagnostic prénatal et à une interruption de grossesse?

• L'interruption de grossesse ne témoigne-t-elle pas en faveur de l'eugénisme médical?
La maintenance des principes bioéthiques peut être assurée au moyen d'une base juridique adaptée. Le conseil génétique médicale est une forme particulière de relations interpersonnelles où il y a d'une part le professionnalisme d'un consultant, et d'autre part l'intérêt d'un patient (famille). Les types de conseils dépendent des motivations:

• Conseil etiopathogénétique: la raison en est les troubles génétiques;

• Orientation prospective: avant la conception pour les familles avec anamnèse héréditaire surchargé;

• Conseil rétrospectif: avant la conception pour les familles ayant déjà un enfant avec des malformations congénitales;

• Conseil prénatal: après la conception, visant à évaluer la probabilité de troubles génétiques du fœtus.
Les principes-clés (règles) de l'éthique biomédicale contemporaine sont les suivants:

• la reconnaissance de l'autonomie personnelle, ce qui signifie la reconnaissance du droit de l'homme à résoudre lui-même le problème de la vie et de la santé;

• la préservation de la répartition équitable des prestations sociales (en médecine à l'égal accès pour tous les membres de la société aux services médicaux);

• la préservation du principe de "ne pas nuire";

• suivant le principe "ne pas nuire et faire ce qui est bien";

• le maintien de la confidentialité;

• La performance des procédures médicales, en fonction des indications médicales; performances de procédures médicales après réception du consentement éclairé, conscient et volontaire d'un patient.
Dans le domaine de la génétique médicale les interrelations entre le médecin et le patient ont leur complexité et leur spécificité:

• les informations reçues lors de la consultation génétique médicale ne concernent pas seulement le proposant lui-même, mais aussi les membres de sa famille;

• les résultats des recherches génétiques peuvent prédire les futurs problèmes de santé d'une personne en bonne santé et des membres de sa famille;

• les résultats de la recherche génétique (l'information génétique et le choix de toute décision) peuvent avoir des conséquences pour les générations futures;

• lors de la consultation génétique médicale, les spécialistes en génétique médicale donnent au patient (et/ou à sa famille), une informations non-directive.
Certaines façons de résoudre les problèmes éthiques et juridiques de la médecine en Ukraine

• informer la population et les spécialistes;

• large examen de ces questions dans la société;

• création de la législation correspondante et d'une législation subordonnée;

• réglementation du travail des institutions correspondantes à travers le système des comités d'éthique, nécessairement avec les experts indépendants dans les spécialités suivantes: médecins, biologistes, juristes, théologiens,éthiciens, et organisateurs de soins de santé;

• Les rapports annuels des institutions aux comités de bioéthique.
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Summary

Bioethics is the search of ways of the humanization of medicine and the core ethics awareness that is the moral choice and its responsibility.  Moral choice is the process of constant search, doubts, improvement, the eternal battle within and constant personal dissatisfaction The progressive development of medical genetics, especially a wide range of possibilities for prenatal fetus pathology diagnostics, requires the compulsory introduction of bioethics to the process of medical genetic counseling in Ukraine.

The main questions of medical genetic counseling are:

• does a fetus have the right to be born in any form or to be born healthy?

• does the child born with birth defects have the right to bring a lawsuit against the doctors who did not prevent him from being born and against the mother who did not agree to undergo prenatal diagnosis and termination of pregnancy?

• does the termination of pregnancy not testify to the favor of medical eugenics?

Maintenance of the bioethical principles can be ensured by means of a corresponding legal basis. Medical genetic counseling is a special kind of interpersonal relations where in one hand is professionalism of a consultant, in another an interest of a patient (family). The types of counseling are depending on motives:

• etiopathogenetic counseling: the reason is the genetic disorders;

• prospective counseling: prior to conception for families with burdened hereditary anamnesis;

• retrospective counseling: prior to conception for families having a child with birth defects;

• prenatal counseling: after conception, aiming to assess the probability of fetal genetic disorders. 

The key principles (rules) of contemporary biomedical ethics are as follows: 

• recognition of the personal autonomy, meaning the recognition of the human right to solve the issue of life and health on his/her own; 

• preservation of the fair distribution of social welfare (in medicine the equal access for all members of society to medical services);

• preserving the “do not harm” principle;

• following the principle “do not harm and do good”;

• maintaining confidentiality;

• performance of medical procedures according to the medical indications; performance of medical procedures after the reception of the informed, conscious and voluntary consent of a patient. 

In the field of medical genetics the interrelations between doctor and patient have their complexity and specificity:

• the information received upon the medical genetic counselling concerns not only the proband himself, but also his family members; 

• the results of the genetic researches can predict the future health problems of a healthy person and his family members;

• the genetic research results (the genetic information and choice of any decision) can have the consequences for future generations;

• during the medical genetic counselling, specialists in the field of medical genetics bring the patient (family) the non-directive information.

Some ways of solving the ethical and legal issues in medicine in Ukraine

• informing the population and specialists ;

• broad consideration of these issues in the society;

• creation of the corresponding legislation and subordinate legislation;

• regulation of the work of the corresponding institutions through the system of ethics committees, necessarily with the independent experts in the following specialties: doctors, biologists, lawyers, theologians, ethicists, and health care organizers;

• annual reports of the institutions to the committees on bioethics.

◊
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L'eutanasia prenatale

L'euthanasie prénatale

Prenatal euthanasia
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Riassunto

La vita non ha prezzo. Coloro che partecipano all’interruzione volontaria della vita, hanno un enorme peso sulla coscienza. Riguarda principalmente la madre e il padre del futuro bambino, e la comunità che promuove l’aborto artificiale attraverso disposizioni legislative. I medici rappresentano coloro i quali dovrebbero lottare per difendere la singolarità e l’unicità dello sviluppo prenatale. Il termine "eutanasia prenatale" implica l’aborto terapeutico ed eugenetico. I medici e altri professionisti dell’ambito sanitario, possono rifiutare di compiere quest’atto, praticando l’obbiezione di coscienza. "La coscienza è il nucleo più segreto e il sacrario dell’uomo, dove egli è solo con Dio, la cui voce risuona nell’intimità” (Gaudium et Spes, 16). I criteri etici e morali dovrebbero includere il rispetto dell’essere umano, inviolabile nella sua integralità corporea e spirituale, e in tutti i suoi stadi di sviluppo. Ogni istituzione medica possiede comitati di etica, utili e spesso insostituibili nell’ambito della biomedicina e della bioetica. Tuttavia, i loro giudizi costituiscono soltanto un "ordine del giorno" (regola della prestazione), o semplicemente una raccomandazione, mentre si lascia allo scienziato, la responsabilità di prendere la propria decisione e di accettarne la responsabilità morale. L’uomo è sicuramente più felice se i suoi aspetti orizzontali e verticali, cioè le sue dimensioni fisiche e spirituali, sono in armonia. "Infatti cosa giova all’uomo guadagnare il mondo intero e rovinare la sua vita?" (Mc 8,36).
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Résumé

Le don de la vie n'a pas de prix, donc ceux qui participent à fin délibérée de la vie ont une énorme fardeau de responsabilité morale. Il s'agit principalement de la mère et du père de l'enfant à naître, mais aussi des médecins et des autres personnels médicaux, des autres membres de la famille, et de la communauté sociale qui promeut l'avortement artificiel par des dispositions légales. Les médecins sont ceux qui devraient se lever pour la défense de l'unicité et du caractère inimitable du développement prénatal. Le terme "euthanasie prénatale" implique l'avortement thérapeutique et eugénique. Les médecins et autres professionnels de la santé peuvent refuser d'effectuer ces procédures en étant objecteurs de conscience. "La conscience est le cœur et le sanctuaire le plus secret de l'homme, où l'homme est seul avec Dieu et Sa voix résonne dans sa personnalité intérieure" (Gaudium et Spes, 16). Les critères éthiques et moraux devraient inclure le respect de l'être humain, inviolable dans son intégrité corporelle et spirituelle et dans tous ses stades de développement. Toutes les institutions médicales ont des comités d'éthique qui sont utiles et souvent irremplaçables dans le domaine de la biomédecine et de la bioéthique, toutefois, leurs jugements représentent seulement un ordre du jour standard (règle de la performance), ou tout simplement une recommandation, tandis qu'est laissé au scientifique de prendre sa propre décision et d'en porter la pleine responsabilité morale. L'homme est certainement plus heureux si ses aspects horizontaux et verticaux, à savoir ses dimensions physiques et spirituelles, sont mis en harmonie. "Et à quoi sert-il à un être humain de gagner le monde entier, s'il perd sa vie ?" (Mc 8,36).
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Summary
The gift of life is priceless; therefore those involved in deliberate ending of life bear a tremendous burden of moral responsibility. This primarily refers to the unborn child's mother and father as well as to the physicians and other medical personnel, other family members, and the social community promoting artificial abortion through legal provisions. The physicians are those who should rise in defense of the uniqueness and inimitableness of prenatal development. The term 'prenatal euthanasia' implies therapeutic and eugenic abortion. The physicians and other medical professionals can refuse performing such procedures based on conscientious objection. "Conscience is the man's most secret core and sanctuary where man is alone with God and His voice resounding in his/her inner personality" (Gaudium et Spes, 16). Ethical and moral criteria should include due respect for the human being inviolability in his/her bodily and spiritual integrity and in all his/her developmental stages. All medical institutions have ethics committees, which are useful and frequently irreplaceable in the field of biomedicine and bioethics, however, their judgments represent just a standard agenda (rule of performance) or simply a recommendation, while it is left to the scientist to make his own decision and bear full moral responsibility for it. Man is certainly happier if his horizontal and vertical aspects, i.e. his physical and spiritual dimensions, are brought into harmony. "What's the use of acquiring the entire world, but doing serious harm to one's life" (Mk 8.36).
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The most exalted period of life is when a new human being, a person is conceived by mutual love and devotedness of two human beings. Human life, a gift from the Creator, is the basis of all goods and deserves deep gratitude that is manifested by taking due care of this gift from conception to death. A new human life, with the characteristics that are common to all people, yet different in each individual, is conceived from a single cell, until then dormant in the body, by coupling with a single cell of the other sex. Recently, however, we have witnessed different attitudes and opinions on these fundamental values. While modern medicine enables ever better disease control, at the same time some procedures pose serious ethical-moral questions. This primarily refers to the opinion on the beginning of life. It is quite hypocritical to advocate abolition of death penalty while legalizing abortion. In her speech at the Nobel Prize for Peace presentation ceremony in 1979, Mother Theresa said that "the cry of the innocent, unborn child is the major devastator of peace. If mother can kill her own child in her lap, what crime can then be worse than our starting killing each other?"

The right of life is the fundamental human right. We wonder when the life actually begins. Many scientists agree: life begins at conception1. Life begins from the moment of ovum fertilization, and this life is neither mother's nor father's, but a life of a completely new human being developing per se that will never become human if not already a human being. Current genetics provides precious evidence for it; this new being possesses all characteristics that have already being clearly determined. Although the child is an unknown being prenatally (conceived from one of thousands of maternal oocytes and one millions of paternal sperms), the child's genetic code, which is unique and inimitable for each man, exists at the very moment of coupling of these two cells. The new human being's stature, eye color, disease proneness or resistance, artistic talents, passions and mental abilities are already given. That is why the child is always one and the same person. Thus, initially a single cell and fifty-three billion cells today represent the same "self"2. Accordingly, prenatal life is without any doubt an inseparable part of human lifetime and a true proof that "man is man from conception". In his book Wie beginnt das menschliche Leben, Erich Blechschmidt, a renowned German embryologist, confirms the ontogenetic thesis that human being does not change during developmental stages (the embryo already possesses personality and individuality), but simply the structures are being modified2. Man is a unique physical-spiritual being with personal dignity (corpora et anima unus). This means that the man's biophysical "part" (i.e. body) and spiritual "part" (i.e. soul) make a unique ontological existence. Thus, man is a subject, a person only in this strict unity, while his value is above the values of the world created. World has been created for man, and man for eternity, for God.

From the very beginning of life, at the mysterious moment of zygote formation, God creates immortal soul that is in the body and with the body, doomed to eternal life4.

Our fundamental question is: when does the zygote (monocellular embryo), then the embryo and then the fetus become a human being, a person? If the embryo/fetus is a human being, then it is a subject too. If it is a subject, then it is also a person; namely, there is no human being and a subject that is not also a person4. When observed by biological induction from the moment of coupling of two sex cells to the formation of embryonic shield, the following three criteria have to be met for the new human being to form as an individual: amazing coordination, continuity and gradation (ontogenic law).

Upon fertilization, body cells are being cleaved, and each newly formed cell contains the same hereditary basis (the genes serve as carriers of hereditary traits). Man has 46 chromosomes (23 pairs), with one maternal and one paternal chromosome in each pair. Father is responsible for the child's sex because Y chromosome is found exclusively in his hereditary mass. On cleavage, the seal of sexual identity is being impressed in 'daughter cells', thus forcing them to respond to hormones and nervous stimuli always in the same way. Thus, man is male throughout, to his most minute segment, even spiritually, while woman is female in her whole. The regularly accidental mixing of the maternal and paternal heredity results in different physical and mental properties in the child (with the exception of monozygotic twins). Each mature sex cell may also contain the heredity bequeathed from the ancestors, so that particular characteristics can be inherited from grandfathers and great-grandfathers, linking the new human being with previous generations.

Furthermore, based on the genetic code they are carrying, the first daughter cells (formed upon fertilization) are able to form organs within their body, such as the heart, lungs, liver, nerves, etc. The mystery of this orientation has not yet been fully clarified. The formation of organs (organogenesis) and tissues (histogenesis) is amazing indeed. In the fifth week of gestation, when the embryo is less than 1 cm in size, the first brain structures are already present, along with a clear layout of the heart (heartbeats start on day 18 of conception), respiratory organs, stomach and intestines, and genitourinary organs with the formation of gonads forming testicles or ovary. The spine is well formed as early as in 6th week, along with advanced formation of the central nervous system. The shaping of the human body is completed and inimitable in 7th week, and fully defined in all its basic structures by 8th week4.

Accordingly, through the unity of his body and soul, man is the image and likeness of God and human life is a gift from God. Man can steer his life only as a carrier of this gift, not as a master2. God is the only and absolute Lord of life. The right of life is the fundamental human right; the inviolability of life, especially in those unborn, i.e. at the time when they are most unprotected and most vulnerable in the womb, should be perceived as continuous concern of all physicians. Therefore, abortion, neonatal euthanasia and any other procedure threatening the child's life implies disrespect of human dignity and life integrity. In his encyclical Evangelium Vitae (Gospel of Life), Pope John Paul II proclaimed: " I declare that direct abortion, that is, abortion willed as an end or as a means, always constitutes a grave moral disorder, since it is the deliberate killing of an innocent human being". The gift of life is invaluable; therefore all those involved in its interruption bear immense moral responsibility. This primarily refers to the unborn child's mother and father, as well as to the physicians and other medical professionals, other family members, and the social community promoting abortion through legal provisions. The physicians are those who should rise in defense of the uniqueness and inimitableness of prenatal development. They should rule out any possibility of ending or destroying this life, leaving no opportunity for gradual acceptance or validation, but always and everywhere including full respect. It is physicians' duty, as seen from Hippocratic Oath (5th-4th century B.C.): "I will give no deadly medicine to any one if asked, nor suggest any such counsel; and in like manner I will not give to a woman a pessary to produce abortion" (he had already traced the nil nocere principle). "Whatever, in connection with my professional service, or not in connection with it, I see or hear, in the life of men, which ought not to be spoken of abroad, I will not divulge, as reckoning that all such should be kept secret" (this is also one of the necessary pillars of the physician to patient confidence). "I will … reckon him who taught me this Art equally dear to me as my parents"; "…to look upon his offspring in the same footing as my own brothers". These citations show that Hippocrates characterizes medical profession as in some way sacral, sanctifying and absolutely binding2.

However, preventive action for correct physicians' attitudes should already be initiated at medical schools. It is of utmost importance for medical students to study anthropology and the basic principles of humanist ethics thoroughly because later in life they will act as holders of the healthcare system. It is quite disturbing to learn that in Austria, 16.3% of medical students supported euthanasia in 2001 and even 49.5% in 2008/200917, whereas in Finland the opinion on euthanasia among medical students remained unchanged between 1993 and 200319.

Cardinal Angelini says about medical profession: "Like its past, the future of medicine has only one name, man. All efforts, all investments and all fruits should be aimed at the same goal: human being dignity". However, some physicians are quite frequently those who – through their professional advice – influence the process of deciding on "a child with medical indications" to live or die, thereby untruly stating that zygote is not a living being, a person. However, this statement has been refuted by the current state-of-the-art, according to which the person-to-be is clearly defined at the very moment of conception, being created from a single cell that has by then existed dormant in the woman's body and coupled with a single cell of the other sex, thus the genetic code being one and inimitable for each new human being. The zygote (monocellular embryo) and early embryo represent a human being with all the values, dignity and human rights of a human being.

The development of antenatal psychology has revealed that already the embryo is capable of recording external events, positive and negative emotions in particular. A film presenting the course of abortion shows that the embryo develops tachycardia on contact with the probe. Recent advances in the field of histology indicate that a 7-week-old embryo has fully developed sense of pain. Now, we can only imagine the innocent being's suffering during the procedure of abortion. The more so, we cannot know whether a genius, a peacemaker or an altruist was killed by the procedure. Only these arguments provide firm grounds to equalize the term of abortion with the term of homicide. Each intentional abortion always implies two immediate victims, the child and the mother. It is not only the woman but also motherhood that is frustrated with the act of abortion. It is the greatest betrayal of a human being, betrayal of the fundamental trust of a human being linked to the mother for life and fate (and even physically). This place, the womb, by its nature the tenderest and the safest child's shelter, now turns to the site of the highest risk for the child's life. The arguments that the woman has the right of her own choice and the right of dignity are deeply contradictory; taking one's own child's life can only be seen as fundamentally denying the woman's and mother's dignity. Abortion cannot be rationally justified. Therefore, some reasons, at least fictitious ones, have to be found to back up such an opinion, reasoning and activity. It is stated that abortion is not homicide but pregnancy interruption, cleansing of cell deposits; emphasis is put on the woman, while the child – if mentioned at all – remains in the background, although it is primarily the question of the child's life and death. It is said that the new life being created is not man, that it is just part of the mother's body; however, it is a new human being that is (as previously emphasized) completely different from the mother's and father's bodies. It is characterized by three 'As': autonomous (owing to its genome, it exists and develops per se, while the mother provides the necessary environment); autoregulatory (all the features and developmental regularity are recorded in the genome); and autogenerative (it has the power of giving a new life to the world, when the time comes and in line with its own regularity, which cannot be associated with any part of the woman's body)14.

The procedure of abortion is as old as the history of mankind, but its large-scale use is a consequence of the modern times and mentality. It represents a moral evil that has especially increased in the past century in the former Soviet Union countries. About 40 million abortions are performed in the world per year. Nevertheless, a decline in the prevalence of abortions has recently been recorded, from 46 million abortions in 1995 to 42 million abortions in 2003. In Croatia, about 4500 abortions are performed per year (not including illegal abortions, which are allegedly more common, but these data are not available). A decrease has also been recorded in the number of legal abortions, from 30,000 in 1992 to 8387 during the 2002-2006 period, mostly in married women (65%) aged 20-3412.

In medical profession as well as in mass media, the term abortion is being avoided, and the terms of pregnancy interruption, curettage, etc. are used instead. Besides the maternal/paternal/community 'indications', artificial abortion is also performed according to 'medical indications', when it is termed prenatal euthanasia, therapeutic abortion, eugenic abortion (the latter term is usually avoided due to its association with Nazism). The term prenatal euthanasia includes therapeutic and eugenic abortion.
Therapeutic abortion

This professional and seemingly guileless term conceals various types of abortion. So, abortion for medical indication is performed because the child is severely ill. However, severe disease is not always the real cause of abortion. Numerous abortions are also performed for Down syndrome, cleft lip, foot deformity, as well as for sex (in India, 10 million female fetuses were aborted after previous ultrasonography and amniocentesis during the 1995-2005 period). None of these abortions can be considered therapeutic because nobody and nothing is being treated by the procedure. The very term 'medical indication' is controversial, as it can only refer to health and life, and by no means be the reason for homicide. Disease diagnosis should serve as an indication for treatment, not as an indication for murder. Suffering a disease and being unwanted implies losing the right to live; it is a twisted logic where various 'defects" and 'being unwanted' personally are taken as indications for sentencing the developing human being to death. There is an absurd trial at the court in Zagreb, where a mother to a 12-year-old boy claims millions as indemnity for unsuccessful abortion.

Eugenic abortion

Eugenic abortion is avoiding delivery of a child with a severe genetic anomaly. Such a child must not be born because it might be ill, unhappy, and pose social and economic burden for the family and the community, or be carrier of a hereditary disease. Elio Segreccia warns that this term should be avoided (for reminding of Nazism). Therefore, this type of abortion is usually called therapeutic abortion in practice. Salvino Leone says that it is so-called murder for 'compassion' because parents cannot stand their child to suffer, but he warns that then it is not the child but the parents in question, since they have to decide whether they are ready and willing to accept the child and all the sacrifice involved. However, human embryo or fetus is always a human being and, irrespective of the possible deformity, abortion is qualified as murder of an innocent and handicapped human being2. It is forbidden to do harm in order to achieve wellbeing. While solving one problem, it is very dangerous to produce additional problems, in particular mental and moral ones (both the mother and the father develop post-abortion stress disorder)2. The question is whether the parents would do it after the child has been born? In my longstanding pediatric practice, I had an opportunity to witness immense love between the parents and their severely handicapped children. I personally and our medical personnel have always been deeply impressed by the parental struggle and perseverance imbued with bilateral suffering for life of the child with severe psychomotor handicaps. One should witness this great love that wipes out any compassion and wins admiration. From theological point of view, suffering of a fully innocent child is quite close to Christ's Passion, thus these children are closest to God; they are fellows of salvation. In the name of what right and in the name of what 'medical indication' dare we infringe human dignity and the fundamental right of life? The question is whether we substantially differ from the ancient Spartans who used to throw sick newborns to the abyss, while nowadays we also decide, using sophisticated prenatal diagnostic methods, whether or not the sick are to be killed. If love is spiritus movens of life, what is the ethics guiding physicians to propose abortion, depriving the parents and children of the great and pure love? The suffering imbued with such love is purposeful suffering; it is dignifying and those sharing it know well how to set the scale of values in their life ("the eyes having cried can see better"). Social issues, healthcare costs, family burden, etc., are these really valid arguments for death sentence to the unborn living being? L. Kass says: "… it is probably as indisputable as it is unknown that the world suffers more from those with moral and mental defects than from those with genetic defects". Thus, our superior minds are strongly engaged in the struggle against genetic defects, while our serious faults are allowed to replicate freely20.

One should not forget that life through its stages also brings modifications of attitudes, and that conscience is a lifelong human companion that does not expiry with time. This refers not only to parents, but also to all those involved in this undesirable event. However, physicians and other medical personnel can refuse performing some procedures based on conscientious objection, although in some countries (e.g., The Netherlands) such a possibility is prevented by constitutional provisions. Pope Pius XII says: "The conscience is the innermost and most secret nucleus of man. There he withdraws with his intellectual capacities into complete separation, alone with himself or better, alone with God, whose voice echoes in his conscience" (Gaudium et Spes, 16). All medical institutions have ethics committees, which are useful and frequently irreplaceable in the field of biomedicine and bioethics, however, their judgments represent just a standard agenda (rule of performance) or simply a recommendation, while it is left to the scientist to make his own decision and bear full moral responsibility for it14,15.

We should always bear in mind that ethical and moral criteria (which are conditio sine qua non for all our actions) must include due respect for inviolability of the human being physical and spiritual integrity and in all developmental stages. One should remind the following saying: ""What's the use of acquiring the entire world, but doing serious harm to one's life" (Mk 8.36). Man is certainly happier if his horizontal and vertical aspects, i.e. his physical and spiritual dimensions, are brought into harmony.

In the Pastoral Constitution on The Church, the Second Vatican Council says: "The reasonable nature of human being is being upgraded and should be improved by wisdom kindly attracting human spirit to seek for and like the truth and the good; and when a man is imbued with it, it will lead him by visible things to the invisible ones. Our time, however, much more than the previous times, needs such wisdoms in order for all the new discovered by man to become more humane; namely, if wise people are missing, the future of the world is in peril"29. True wisdom is realizing that man is qualified as man by his spiritual quality and chastity rather than his skills and competence. Only a virtuous and wise man can identify, respect and authentically live the holistic and integral vision of man and his world.

Human life is not just summing up the current values. Through its generosity, sacrifice and love for the new life, motherhood also recognizes another, different scale of values. After all, if we want to stay faithful to truth and love, in righteous life we may be faced with demands that require heroic decisions2, since we will be judged by the measure of love for least ones (Mt 25.40).

John Paul II said that the people and the country killing their own children are the people and the country without future; "… if you want peace, then work for justice. If you want equity, then protect life. If you want life, then adopt truth".

◊

14.30 : Session 4b

(Josef Marek, Czech Rep. - Franco Splendori, Italia)
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Pr. Christian Brégeon (France)
Professeur Honoraire de Rhumatologie à la Faculté de Médecine d'Angers, Président d'honneur de la Société Française de Rhumatologie, Ancien Président du Cantre Catholique des médecins Français (CCMF), ancien trésorier de la FEAMC

Demografia ed epidemiologia degli anziani per gli anni 2020-2040. 

A quali problemi bioetici dovremo far fronte

Démographie des personnes âgées pour les années 2020-2040. 

A quels problèmes bioéthiques faut-il s'attendre?
Demography and epidemiology of the elderly for the years 2020-2040. 

Which bioethical problems shall we face?
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Riassunto

Con sufficiente precisione, possiamo prevedere che il numero di persone anziane che necessitano di un’assistenza costante saranno, in Francia, due volte più numerose nel 2035 rispetto al 2010. Le spese legate a questa questione aumenteranno pian piano fino al 2025, per poi crescere sempre più velocemente,  arrivando fino al +50 / +55% nel 2040. Queste statistiche non sono rigorosamente riconducibili al resto dell’Europa, ma le tendenze esplicitate, vanno nella stessa direzione.

Lo Stato è stato sollecitato dall’Europa intera per sovvenzionare la dipendenza degli anziani, in nome della redistribuzione equa delle ricchezze, anche se l’aiuto delle famiglie, preponderante a Sud del continente, è necessario. I cinquantenni, molto sollecitati anche se genitori, sono preoccupati dall’aumento dei contributi finanziari e fiscali richiesti. L’equilibrio tra Stato-Provvidenza e famiglie, rischia di compromettere la coesione all’interno della famiglia e i valori di Carità che la riguardano.

Le domande ricorrenti a proposito del fin di vita, non risparmiano questa popolazione sempre più anziana e numerosa, in cui il numero di suicidi è anormalmente elevato. Il seguito deve essere lo stesso di quello dei soggetti più giovani. Tuttavia, certe richieste di fine delle cure, a testimonianza il rifiuto motivato e prolungato da parte dell’anziano, non possono essere ignorate. Le cure palliative che permettono di rendere più umane queste situazioni delicate, devono anche farci riflettere sulla legittimità della prosecuzione di una vita considerata ormai finita.
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Résumé

Avec une bonne précision, on peut prévoir que les personnes âgées dépendantes seront, en France, deux fois plus nombreuses en 2035 qu’en 2010. Les dépenses liées à la dépendance augmenteront aussi, lentement jusqu’en 2025, plus fortement ensuite, pouvant atteindre +50 à +55% en 2040. Ces projections ne sont pas rigoureusement transposables au reste de l’Europe, mais les tendances, avec des décalages, vont dans le même sens.

L’Etat est plébiscité par l’Europe entière pour un financement plus complet de la dépendance, au nom de la redistribution équitable des richesses, mais l’entraide familiale, prépondérante dans la zone sud, est toujours nécessaire. Les quinquagénaires, très sollicités alors qu’ils ont aussi charge d’enfants, s’inquiètent d’une aggravation de leurs contributions financières et fiscales. L’équilibre entre Etat-Providence et familles risque de compromettre la cohésion intrafamiliale et les valeurs de Charité qu’elle recouvre.

Les questions récurrentes sur la fin de vie n’épargnent pas cette population toujours plus âgée et plus nombreuse, où la proportion des suicides est anormalement élevée. L’accompagnement doit suivre exactement les mêmes règles que chez les sujets plus jeunes. Toutefois, certaines demandes d’arrêt de soins, qui témoignent à l’évidence d’un refus motivé et prolongé de l’obstination déraisonnable, ne peuvent pas être ignorées. Les soins palliatifs qui humanisent ces situations délicates doivent aussi aider en amont à la réflexion sur la légitimité de poursuivre une vie considérée comme achevée.
[image: image117.png]



Summary
With good accuracy, we can predict the dependent elderly will be, in France, twice as many in 2035 than in 2010. Expenses related to dependence will also increase slowly until 2025, then more strongly, up to 50-55% in 2040. These projections are not strictly transferable to the rest of Europe, but trends, with offsets, go in the same direction.

The state is acclaimed by the whole Europe for a fuller funding of dependence, in the name of equitable redistribution of wealth, but the family support, prominent in the south, is still needed. The fifty-year-old people, very busy while also caring for children, are worrying about a worsening of their financial and tax contributions. The balance between the welfare state and family jeopardize cohesion within the family and the values  of charity it covers.

The recurring questions about the end of life do not save this always older and larger population, where the proportion of suicides is abnormally high. Their support must follow exactly the same rules as in younger subjects. However, some demands for stopping therapies, that reflect the evidence of a reasoned and prolonged refusal of unreasonable obstinacy, can not be ignored. Palliative care humanize these delicate situations and should also help upstream reflection on the legitimacy of pursuing a life considered as complete. 
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Introduction

Le vieillissement progressif de la population humaine est un phénomène mondial (1) qui s'est traduit, au cours du XXe siècle (Fig. 1), par un allongement de la durée moyenne de la vie jusqu'à 65 ans en 2000 (versus 47 ans en 1950) pour l'ensemble du monde, et en Europe 77 ans pour les hommes et 83 ans pour les femmes (Tabl 1). Il se poursuit régulièrement. L'Europe (2), avec quelques autres pays dont le Japon, comprend la plus forte proportion de plus de 65 ans et la conservera en 2050 (Fig. 2).

Ce vieillissement peut se faire sans incapacité majeure : on peut alors parler d'une Espérance de Vie Sans Incapacité (EVSI) : 61,3 ans pour les hommes, 62 ans pour les femmes. Mais souvent le vieillissement s'accompagne d'une perte d'autonomie ou d'une dépendance qui entraîne un besoin d'aides et pèse sur les budgets publics et privés. Une étude prospective récente des charges liées à la dépendance dans la population française jusqu'à l'horizon 2060 (3) nous servira de base pour envisager l'évolution et les conséquences à prévoir dans nos pays au cours de la période 2020-2040.

Evolution de la population âgée dépendante

La dépendance est définie selon les critères internationaux habituels: limitations fonctionnelles (physiques, sensorielles, cognitives), restrictions d'activités (échelles d' "Activities of Daily Living" / Activités de la Vie Quotidienne (ADL/AVQ), d'"Instrumental Activity of Daily Living" / Activité Instrumentale de la Vie Quotidienne (IADL/AIVQ), et besoins d'aide ou d'assistance. En France la référence administrative standardisée est la grille AGGIR (Autonomie, Gérontologie, Groupe Iso-Ressources), répartissant, au moyen d'un questionnaire discriminant, les sujets dépendants en 6 niveaux de Groupe Iso-Ressources: de GIR 1 (le plus dépendant), à GIR 6 (le moins dépendant).
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Fig.1: Durée moyenne de la vie en Italie (1) selon l'âge atteint, en 1902, et en 2002. 
Sur ces bases, en fin 2010, la situation française se présente ainsi : 

- 1 200 000 personnes âgées dépendantes (âge moyen: 84 ans)

- 61% vivent à domicile, et 34% en Établissement d'Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes (EHPAD)

- 74% de femmes

- Dépendance lourde, GIR 1 et 2: 36%

Selon les projections (Fig. 3) de l'Institut National de la Statistique et des Etudes Economiques (INSEE) (qui pronostiquent un allongement continu de l'espérance de vie, la population des 80 ans et + passera de 3 M en 2007 à 6,1 M en 2035, la croissance s'accélérant nettement à partir de 2026 du fait de l'arrivée à 80 ans des générations du baby-boom, nées entre 1946 et 1974 . Elle sera de 8,4 M, soit +179% en 2060.

[image: image120.png]Aire ou pays 1950-55 | 2000-05 | Augmentation | Augmentation %
Monde 47 65 18 38
Pays développés 67 78 11 16
Europe 66 78 12 18
Japon 64 82 18 28
Etats-Unis 69 77 8 12
Canada, Australie, N. Zélande 69 80 11 16
Economie en transition 63 65 2 3
Union états indépendants 69 65 2 3
Europe sud-orientale 57 74 17 30
Pays en voie de développement 41 63 22 54
Amérique Latine et Caraibes 51 72 21 41
Asie Orientale et Pacifice 41 7 29 71
Asie méridionale 39 63 24 62
Asie occidentale 43 68 25 58
Afrique 38 49 11 29
Différence max-min 31 33

Source: élaboration propre suivant les données DESA, 2007





Tab.1: Durée moyenne de la vie dans plusieurs parties du monde (1)
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Fig.2: Evaluation des gens de plus de 65 ans dans la population mondiale en 2004 et 2050.

Situation particulière de l'Europe vis-à-vis du reste du monde.
Sur ces bases, en fin 2010, la situation française se présente ainsi : 

- 1 200 000 personnes âgées dépendantes (âge moyen: 84 ans)

- 61% vivent à domicile, et 34% en Établissement d'Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes (EHPAD)

- 74% de femmes

- Dépendance lourde, GIR 1 et 2: 36%
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Fig.3: Evolution de la population Française de 2005 à 2060 (3)
Selon les projections (Fig. 3) de l'Institut National de la Statistique et des Etudes Economiques (INSEE) (qui pronostiquent un allongement continu de l'espérance de vie, la population des 80 ans et + passera de 3 M en 2007 à 6,1 M en 2035, la croissance s'accélérant nettement à partir de 2026 du fait de l'arrivée à 80 ans des générations du baby-boom, nées entre 1946 et 1974 . Elle sera de 8,4 M, soit +179% en 2060.

La détermination de la population dépendante est plus délicate, en raison des incertitudes concernant l'évolution et le traitement de la maladie d'Alzheimer, et la réalité ou non d'une progression de l'espérance de vie sans incapacité . Trois scénarios ont été montés, avec un éventail assez ouvert (Tab. 4). Si l'on s'en tient au scénario central, la population des personnes dépendantes atteindrait 1,5 M en 2025, puis 2 M en 2040, d'âge moyen 87-88 ans.
Projections economiques et financières

Les dépenses engendrées par l'état de dépendance, qu'elles soient publiques ou privées, sont réparties en France selon 3 grands secteurs de besoins:

• Sante: les soins proprement dits, très majoritairement couverts par la Sécurité Sociale (SS), mais laissant à la charge des personnes un ticket modérateur et l'adhésion à une mutuelle,

• Dépendance: également bien prise en charge par l'Etat, au moyen d'une prestation spéciale, l'Allocation Personnalisée d'Autonomie (APA), ouverte à tous, mais modulée selon les revenus du demandeur.
• Hébergement: le financement public est partiel, la contribution privée étant prédominante.
La prévision jusqu'en 2040 se révèle ici très complexe, car il faut tenir compte de nombreuses variables, dont l'évolution des finances publiques et des revenus privés. On a ainsi converti les dépenses en points de PIB (Produit Intérieur Brut par tête), celui-ci étant censé croître en moyenne de 1,5% par an, et on a retenu deux types d'indexation, soit sur les salaires, soit sur l'indice des prix à la consommation.
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Tab. 4: Projection des personnes âgés dépendantes en France (3)
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Tab. 5: Evolution des dépenses publiques et privées (ticket modérateur),

converties en points de PIB et en fonction du mode d’indexation (3).

En fonction de ces modes de calcul (Tab. 5), les dépenses publiques totales, liées à la dépendance, progresseraient modérément (10 à 20%) jusqu'en 2025, puis plus nettement ensuite (35 à 55%) jusqu'à 2040. Les dépenses privées subiraient aussi une augmentation à 2 vitesses, la part des ménages étant moins lourde en cas d'indexation sur les salaires. Ces augmentations sont inférieures au quasi doublement que la démographie pouvait faire craindre, et peuvent à la simple lecture ne pas inspirer d'inquiétudes trop fortes .

Leur impact réel dépend toutefois d'autres facteurs.

Répercussions sociétales et familiales

Communément en Europe, la famille des personnes âgées dépendantes contribue à leur prise en charge par des visites quotidiennes ou régulières, une participation aux soins corporels parfois, et aux frais liés à l'hébergement lorsque les capacités financières de leurs parents sont insuffisantes. Pour les retraités aux faibles ressources, une aide sociale d'Etat assure, en France, le paiement de l'hébergement, sous forme d'une avance publique, allouée après déclaration et examen de tout le patrimoine, et reprise éventuelle sur héritage à la mort du bénéficiaire. Par souci d'éviter de dévoiler et d'entamer un patrimoine, même très modeste, la famille se fait très souvent un devoir d'assumer globalement les frais d'hébergement. Dans les pays d'Europe du sud, la cohabitation intergénérationnelle, plus fréquente qu'ailleurs, rend plus faciles les contacts et soins personnels. En Europe du nord, la contribution est avant tout financière. Tous les pays souhaitent confier à l'Etat le financement de l'aide à la dépendance, aussi totalement que possible pour l'Europe du nord et la France, en responsabilisant aussi les familles pour l'Europe du sud, l'Allemagne, l'Autriche.
Ces modalités variables sont liées sans doute à l'histoire et aux conceptions de la famille et de l'Etat-Providence. Mais elles nous interpellent également sur le plan sociétal et éthique. La redistribution équitable des richesses fait partie du rôle indispensable de l'Etat, de même que l'amélioration du régime des retraites, pour faciliter l'indépendance financière des générations les unes par rapport aux autres. L'entraide familiale est à l'inverse un vecteur d'échanges qui concrétise la Charité au sein de la cellule familiale, et doit être sauvegardée quel que soit le mode de prise en charge. Les options qui seront retenues, sans doute pour des raisons avant tout économiques, peuvent ainsi modifier profondément le style des relations familiales et l'équilibre des valeurs ancestrales, communautaires et même religieuses dans nos différents pays.
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Fig.6 (d'après Golini 2003): Coexistence de

différentes générations dans l'unité familiale

d'un pays occidental (pas seulement).
Il faut encore se préoccuper de la surcharge financière qui pèsera obligatoirement sur la catégorie des quinquagénaires. Ils assument déjà par leurs impôts une lourde contribution aux dépenses sociales. Sociologiquement, ils se situent dans une position générationnelle intermédiaire, entre des parents et beaux-parents potentiellement demandeurs d'aide, et des enfants adultes qui ne sont pas toujours indépendants. Ils subissent de plein fouet la diminution rapide de la fécondité des couples, l'instabilité et les ruptures conjugales, la remise en cause du modèle familial traditionnel. Golini (1) a fourni une image très suggestive de la nouvelle pyramide familiale qui nous menace (Fig. 6). La crise européenne risque enfin de se répercuter sur les taux de remboursement de nombreuses prestations, et de susciter des mouvements sociaux.

Au cours des 30 années à venir, les relations familiales seront soumises à de fortes tensions et à protéger, car, malgré l'extension du rôle de la collectivité, et dans un contexte moins porteur que par le passé, elles garderont un rôle irremplaçable comme garantie d'une entraide matérielle et affective et comme lieu privilégié d'expression de la Charité.

Questions éthiques concernant la fin de vie
Il convient maintenant de nous interroger quant au retentissement probable de cette évolution démographique sur l'accompagnement de la fin de vie et les risques sérieux d’une inflation de demandes ou de dérives "euthanasiques".

Deux facteurs, en plus de la pression économique, nous paraissent à prendre en compte plus particulièrement:

• on ne refuse plus systématiquement aux nonagénaires de bénéficier des avancées thérapeutiques nouvelles telles que le traitement immédiat des Accidents Vasculaires Cérébraux (AVC), les chimiothérapies complexes, la chirurgie cardiaque ou valvulaire lourde, les prothèses articulaires, les dialyses rénales prolongées... Il se développe ainsi progressivement une nouvelle population de grands vieillards moyennement handicapés, mais à peu près stabilisés, sans perspective réelle d'amélioration substantielle ni de retour à une vie moins contrainte. Ils sont sans doute satisfaits pour la plupart, mais en même temps ils se savent de plus en plus fragiles, à la merci d'un nouvel accident, et il ne faut pas s’étonner qu'un certain nombre d'entre eux ressentent et suscitent un questionnement sur la justification du prolongement indéfini ou coûte que coûte d’une vie qui ne leur convient plus. 

• la forte augmentation des suicides - presque toujours "réussis" - des grands vieillards, jusqu'à 8 fois plus chez l'homme de + de 90 ans que dans la population générale en France. Après une quasi indifférence prolongée, l'opinion semble s'en inquiéter depuis peu.

• On prend ainsi de plus en plus conscience qu'une partie de cette population en vient à exprimer, de manières diverses, un désir ou un choix de ne plus continuer à vivre. Nombre d'entre eux - et pas seulement ceux qui se suicideront ultérieurement - font savoir, oralement et/ou dans leurs directives anticipées, qu'ils sont fatigués de vivre et veulent mourir. Bien peu sont entendus, tellement l'idée de suicide ou de mort souhaitée paraît anormale, d'origine dépressive, ou simplement dérangeante. D'autres, traversant une période difficile, semblent prendre soudain conscience de la proximité de la mort et changent brutalement d'attitude, demandant que l'on cesse les soins qu'ils jugent dépassés ou insupportables, pour les laisser mourir tranquillement, "s'éteindre ou entrer dans la vie éternelle. D’autres encore insistent tant que l’on suspecte de leur part une demande d’aide au suicide .

Tous ces questionnements, clairement exprimés ou masqués, sont à prendre au sérieux si l’on ne veut pas qu’ils soient abusivement exploités par les médias ou les groupes militant en faveur de l’euthanasie. Les médecins traitants ou les unités ou formations de soins palliatifs, au sein même des établissements le plus souvent possible, doivent être en mesure d’intervenir pour les analyser avec attention et compréhension. Les demandeurs traversent peut-être une période dépressive, ont peut-être subi des pressions extérieures, ou à l'inverse ont de grandes chances de répondre favorablement à un traitement simple?.... Les règles de respect de la vie et de la dignité de vie s'imposent pour eux exactement comme pour les plus jeunes, de même que le recours aux méthodes de contrôle de la douleur et à l’aide psychologique et spirituelle.


L’implication des soins palliatifs en amont des soins terminaux devient alors une priorité: il faut donner un lieu d’échange et de réflexion à ces grands vieillards qui s’interrogent sur la légitimité de poursuivre une vie qui s’éteint et qu’ils peuvent considérer comme véritablement achevée. Certains pourront y retrouver une vision positive de leur vie restante. D’autres seront peut-être dissuadés de dériver vers des solutions extrêmes.

Dans quelques cas, un discernement bien conduit et respectueux permettra d'acquérir pratiquement l'assurance (qui peut parler de certitude absolue dans de telles circonstances ?) que la demande repose sur un refus clairvoyant, bien motivé et constant de poursuivre des soins curatifs que le sujet estime inutiles ou disproportionnés. Que l'on invoque le stoïcisme, le refus de l'obstination déraisonnable ou le respect du principe d'autonomie, il est légitime de ne pas s'opposer au choix du mourant par une dernière violence. La théologie morale reconnaît traditionnellement, depuis le XVIe siècle au moins, à une personne pleinement consciente et informée, le droit d'accepter la mort qui vient (6). On y attache même une certaine noblesse, sinon parfois une nuance hagiographique. L'accompagnement doit alors impérativement contrôler étroitement la douleur, l'angoisse éventuelle et les désagréments de la déshydratation des muqueuses.

Les réponses appartiendront toujours aux personnes concernées ou à leurs représentant qualifiés, selon des pratiques qu’il faudra continuer à affiner et réglementer avec soin. Nous avons par contre l’obligation morale de fournir aux personnes âgées des 20 prochaines années des conditions d’écoute et de dialogue leur permettant de mieux vivre ce supplément de longévité dont ils bénéficient et d’envisager l’approche de la mort avec moins d’anxiété .

Conclusion

Juste quelques mots pour rappeler succinctement que dans la période 2020-2040 :

• la population de sujets âgés dépendants va presque doubler;

• les dépenses liées à la dépendance vont augmenter de 50%;

• l'entraide familiale, fragilisée mais nécessaire, doit être préservée;

• se préparer à mieux reconnaître et respecter certaines demandes bien justifiées d'accepter la mort qui vient et de refuser l'obstination déraisonnable.

—
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Riassunto

Le tendenze che sembrano caratterizzare l’Europa, ad eccezione del Benelux, e i regolamenti attuali sulla questione del fin di vita sono:

- Decisione di limitare o fermare il trattamento dei pazienti in fase avanzata o terminale, e l’apporto concomitante di cure palliative;

- Il rinforzo dell’espressione della volontà dei pazienti, tramite le loro decisioni anticipate;

- Divieto di praticare l’eutanasia: tali regolamenti vengono applicati in Francia, in Germania, in Italia, in Spagna e in Svezia. Più concretamente: 470 milioni di persone non hanno voluto legalizzare l’eutanasia e 28 milioni lo hanno fatto.

- Le recenti iniziative in favore del suicidio assistito in Germania e nel Regno Unito.

Le disposizioni che mirano a limitare o fermare il trattamento dei pazienti in fase avanzata o terminale, sono definite in Francia dalla legge del 22 aprile 2005. Per quanto riguarda i pazienti in stato comatoso, nella fase avanzata o terminale di un’infezione grave e incurabile, e incapaci di esprimere la propria volontà, il medico può decidere se limitare o mettere fine a un trattamento inutile, sproporzionato o che non ha alcun effetto sul paziente, a parte il mantenimento in modo artificiale, della sua vita. La procedura è collettiva e trasparente.

I regolamenti tedeschi sono determinati da un giudizio della Corte federale di Giustizia e dalle linee guida della Camera Federale dei Medici, per i pazienti, in fin di vita e non. 

Per quanto riguarda la Spagna, il quadro giuridico è composto dal progetto di legge governativo dell’11 giugno 2011 e dal progetto di legge di iniziativa parlamentare del 13 dicembre 2011.
In Svezia, le norme del 26 aprile 2010 e del 15 agosto 2011 del Ministero della Salute e degli Affari Sociali enunciano i principi dei limiti di trattamento.

Iniziative di legge in favore dei suicidi assistiti: una Commissione ha definito, a gennaio del 2012,  i principi per dare un quadro legale al suicidio assistito nel Regno Unito. Il ministro della giustizia tedesco ha proposto un progetto di legge il 29 agosto 2012.

I provvedimenti relativi alle decisioni affrettate prese in Francia, in Germania, in Italia, in Spagna e nel Regno Unito, enunciano la volontà delle persone per quanto riguarda la fine della loro vita e le condizioni della limitazione o del termine del trattamento.

In modo più generico, osserviamo che le norme sul porre fine al trattamento, implicano principi molto simili,  mentre queste sono state introdotte in paesi detentori di valori, culture e religioni diverse. Queste norme non sono state imposte all’Unione Europea o dal Consiglio Europeo, sono scaturite in modo spontaneo.
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Résumé
Les tendances qui semblent caractériser en Europe - en dehors du Benelux - les règlements actuels sur la question de la fin de vie, sont :

- la prise de décision de limiter ou d'arrêter le traitement des patients en phase avancée ou terminale, et l'apport concomitant de soins palliatifs.

- le renforcement de l'expression de la volonté des patients à travers leurs décisions anticipées.

- l'interdiction de l'euthanasie: De tels règlements s'appliquent en France, en Allemagne, en Italie, en Espagne, et en Suède. Plus généralement les 470 millions d'habitants des pays qui n'ont pas légalisé l'euthanasie doivent être comparés aux 28 millions d'habitants des pays qui ont légalisé l'euthanasie.

- les récentes initiatives en faveur du suicide assisté au Royaume-Uni et en Allemagne.

Les dispositions visant à limiter ou arrêter le traitement des patients en phase avancée ou terminale sont définies en France par la loi du 22 avril 2005. En ce qui concerne les patients inconscients en phase avancée ou terminale d'une affection grave et incurable qui sont incapables d'exprimer leur volonté, le médecin peut décider de limiter ou d'arrêter un traitement inutile, disproportionné ou n'a pas d'autre effet que la prolongation artificielle de la vie. La procédure est collégiale et transparente.

Les règles allemandes sont déterminées par un jugement de la Cour fédérale de Justice et par les lignes directrices de la Chambre Fédérale des Médecins, pour les malades, mourants ou non. 

En ce qui concerne l'Espagne, le cadre juridique est fourni par le projet de loi gouvernemental du 11 juin 2011, et le projet de loi d'initiative parlementaire du 13 décembre 2011.

En Suède, les règles du 26 avril 2010 et du 15 août 2011 de l'Agence pour les Affaires Sociales et la Santé énoncent les principes des limites de traitement.

Initiatives de loi en faveur du suicide assisté : une Commission définit en janvier 2012 les principes pour donner un cadre légal au suicide assisté au Royaume-Uni. Le ministre allemand de la Justice a déposé un projet de loi le 29 août 2012.

Des dispositions relatives aux décisions anticipées en France, en Allemagne, en Italie, en Espagne et au Royaume-Uni énoncent les souhaits de personnes vis-à-vis de leur fin de vie et en ce qui concerne les conditions de la limitation ou l'arrêt du traitement.
De manière générale on relève que les règles sur les arrêts de traitement posent des principes très voisins alors qu’elles ont été introduites dans des pays ayant des valeurs, des cultures et des religions différentes. Ces règles n’ont pas été imposées par l'Union européenne ni le Conseil de l'Europe. Elles sont apparues spontanément. 
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Summary
Trends which seem to characterize in Europe outside from Benelux the current regulations on the issues of the End-of-Life:

- Making decisions to limit or discontinue treatment for patients in an advanced or terminal phase and simultaneous providing of palliative care. 

- Strengthening of the expression of the will of the patients through their advance decisions.

- Prohibiting euthanasia: Such regulations apply in France, Germany, Italy, Spain and Sweden. More generally 470 million inhabitants of countries which have not legalized euthanasia must be compared with the 28 million inhabitants of countries which have legalized euthanasia.

- Recent initiatives in favour of assisted suicide in United Kingdom and Germany.

Provisions to limit or discontinue treatment for patients in an advanced or terminal phase are defined in France by an Act of 22 April 2005. Concerning unconscious patients in an advanced or terminal phase of a serious and incurable disease who are incapable of expressing their wishes, the doctor may decide to limit or discontinue treatment which is pointless, disproportionate or has no effect other than the artificial prolonging of life. The procedure is a collegiate and transparent one.

German rules are determined by a judgment of the Federal Court of Justice and by Guidelines of the Federal Chamber of Doctors for ill, dying and non dying patients.

As regards Spain the legal framework is provided by the draft law of the Government of 11 June 2011 and the Private Members Bill of 13 December 2011.

In Sweden the rules of 26 April 2010 and of 15 August 2011 of the Agency for Social Affairs and Health set forth the principles on the limits for treatment.

Drafts in favour assisted suicide: a Commission defined in January 2012 principles to underpin a legal framework for assisted suicide in the United Kingdom. German Minister of Justice tabled a draft law 29 August 2012.

Provisions on advance decisions in France, Germany, Italy, Spain and in the United Kingdom set out people’s wishes relating to their end of life and concerning the conditions for limiting or discontinuing treatment. 

Applying rules have been introduced in countries with different values, cultures and religions. They have not been imposed by the European Union and the Council of Europe. They arose spontaneously.
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Plusieurs évolutions caractérisent l’évolution de la législation sur la fin de vie en Europe. D’un côté le Benelux, soit 28 millions d’habitants, a légalisé l’euthanasie. De l’autre côté les autres Etats membres de l’Union européenne représentant 470 millions d’habitants, n’ont pas emprunté cette voie. Parmi eux, certains ont pris des initiatives significatives opposées à l’euthanasie. Ils ont décidé, d’une part, d’encadrer juridiquement les arrêts de traitement tout en encourageant la pratique simultanée des soins palliatifs. Ils ont renforcé, d’autre part,  les droits des patients.

1 - Les dispositions pour limiter ou arrêter les traitements chez les patients en phase terminale

France

La loi du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et à la fin de vie dite "loi Leonetti" du nom de son auteur, député exerçant la profession de cardiologue, a été adoptée à l’unanimité par l’Assemblée nationale.

Son premier objectif est la limitation et l’arrêt des traitements. Elle pose le principe que les actes médicaux ne doivent pas être poursuivis par une obstination déraisonnable au regard des critères de l’inutilité et de la disproportion des traitements. Son second objectif est de définir de bonnes pratiques médicales pour les patients en fin de vie atteints d’une maladie grave et incurable, qu’elle qu’en soit la cause.

Deux situations sont prises en considération dans cette loi : celle du patient conscient et celle du patient inconscient. Ce dernier cas retiendra surtout l’attention. Si le patient en phase terminale est incapable d’exprimer sa volonté, le médecin peut décider de limiter ou d’arrêter un traitement inutile, disproportionné ou n’ayant d’autre but que le maintien artificiel de la vie.

• Procédure collégiale
La décision de limitation ou d’arrêt de traitement est prise après avoir respecté une procédure collégiale définie par le code de déontologie médicale figurant dans la partie réglementaire du code de la santé publique. Il est tenu compte de la volonté du patient à travers ses directives anticipées, de l’avis de la personne de confiance, de la famille ou des proches.

La collégialité signifie que la décision est prise après concertation avec le personnel soignant en charge du patient. L’avis concordant d’au moins un autre médecin est recherché. La motivation de cet avis doit être explicite et aucun lien hiérarchique ne doit prévaloir entre les deux médecins. L’avis d’un deuxième consultant peut être demandé par ces médecins, si l’un d’eux l’estime utile. La procédure est inscrite dans le dossier médical.

• Arrêt des traitements
L’arrêt des traitements autorisé par la loi de 2005 et ses décrets d’application de 2006 a reçu un prolongement en 2010. Cet arrêt peut s’appliquer dans des situations où l’on ne peut évaluer avec précision la souffrance du malade comme dans le cas des cérébrolésés. Dans de tels cas de figure, l’arrêt de traitement s’accompagne de thérapeutiques à visée sédative, destinées à assurer au patient une qualité de fin de vie semblable à celle exigée pour les patients conscients capables d’évaluer leur douleur.

• Double effet
La loi du 22 avril 2005 confère une valeur légale au double effet admis par la théologie catholique depuis le XIIIe  siècle et défendue par Saint Thomas d’Aquin. Celui-ci a posé ce principe dans la Somme théologique (II, II Qu. 64, Art. 7) à propos de la légitime défense. Il signifie que les médecins peuvent soulager la douleur d’une personne en phase avancée ou terminale d’une affection grave et incurable qu’elle qu’en soit la cause (bon effet) et peuvent appliquer pour ce faire un traitement ayant pour effet secondaire d’abréger la vie (mauvais effet). Ils doivent alors en informer le patient, la personne de confiance, la famille ou à défaut un des proches. 

• Obligations médicales
Les médecins doivent assurer la qualité de la vie du mourant et sauvegarder sa dignité. Le code de déontologie médicale interdit au médecin de provoquer délibérément la mort.

Allemagne

Le droit allemand sur les arrêts de traitement est défini par un arrêt de la Cour fédérale de justice du 25 juin 2010 et des principes directeurs de la Chambre fédérale des médecins. Cet arrêt accepte le retrait des traitements. L’euthanasie par l’abstention, la limitation ou l’arrêt d’un traitement peut être justifiée quand elle correspond à la volonté présumée du patient et si le processus de la maladie qui mène à la mort suit son cours sans traitement.

Les principes directeurs de la Chambre fédérale des médecins ont été définis en 2010. Chez les patients en fin de vie il est recommandé d’arrêter les traitements n’ayant pour effet que de repousser la mort. S’agissant des patients qui ne sont pas en fin de vie mais sont appelés à mourir à brève échéance, un changement des objectifs du traitement est possible s’il correspond à la volonté du patient et si le traitement ayant pour objet de maintenir la personne en fin de vie ne fait que prolonger les souffrances. La décision de limitation ou d’arrêt des traitements est prise par le médecin et la personne de confiance.

Pour avoir un aperçu complet de la situation allemande, il convient d’évoquer également le projet de loi déposé par le Ministre fédéral de la Justice le 29 août 2012. Il amende l’article 217 du code pénal en autorisant le suicide assisté pour des motifs non égoïstes, comme le tolère la Suisse.

- La personne qui intentionnellement ou à des fins lucratives aidera une personne à se suicider, en lui fournissant des moyens à cet effet ou en servant d’intermédiaire sera punie de trois ans de prison ou d’une amende. 

- La personne qui n’agira pas à des fins lucratives sera sanctionnée pénalement si elle est un membre de la famille ou de l’entourage. 

Espagne

• Principes fondamentaux
Cette question a fait l’objet d’un projet de loi du Gouvernement Zapatero en date du 11 juin 2011 et a été reprise dans une proposition de loi socialiste le 13 décembre 2011, lorsque les socialistes sont passés à l’opposition. Les dispositions de ce texte  sont très proches de la loi française de 2005 :

- le traitement appliqué à la fin de la vie du patient doit correspondre à sa volonté ;

- l’obstination  déraisonnable est proscrite ;

- des traitements proportionnés doivent être appliqués ;

- le droit à une sédation palliative ("Derecho a recibir la sedacion") pour apaiser la douleur fût-ce au prix d’une abréviation de la vie du malade est reconnu.

• Procédure
Le caractère approprié du traitement doit être approuvé par un second médecin après consultation du patient, de la personne de confiance et des professionnels de santé.

Suède

Les principes directeurs en la matière ont  été arrêtés par l’Agence pour les affaires sociales et pour la santé le 26 avril 2010 et le 15 août 2011. Ces règles peuvent être considérées comme des dispositions de valeur réglementaire. Le droit à l’arrêt de traitement est reconnu au patient, sous réserve que celui-ci comprenne l’information donnée par le médecin et les conséquences de la décision. Le personnel soignant doit offrir au patient un traitement antalgique et sédatif. Tout acte médical provoquant délibérément la mort est prohibé.

Royaume-Uni

Les règles posées par le "General Medical Council" le 20 mai 2010 sont sensiblement les mêmes que les précédentes:

- Un traitement prolongeant la vie peut ne pas être entrepris ou être arrêté chez un patient conscient lorsque l’engagement ou la poursuite des traitements n’est pas dans l’intérêt du patient.

- La sédation palliative est reconnue comme traitement légitime optionnel en fin de vie.

- Il n’y a pas d’obligation à prescrire un traitement futile ou lourd et le médecin doit évaluer les avantages du traitement.

Il convient de compléter ce tableau en abordant l’aspect juridique de cette question, qui a fait l’objet d’instructions du Service des poursuites judiciaires ("Crown Prosecution Service") le 5 février 2011. Ces directives disposent qu’il n’y a pas lieu à poursuivre :

- si la victime a émis volontairement, clairement et en toute connaissance de cause l’idée de se suicider;

- si le suspect a agi par compassion;

- s’il a cherché à dissuader la victime de participer à l’action ayant débouché sur le suicide;

- si le suspect a informé la police du suicide de la victime.

Des propositions sur le suicide assisté ont été présentées par un "Think Thank" en janvier 2012. Elles peuvent être résumées de la manière suivante:

- La personne concernée doit avoir plus de 18 ans et être en phase terminale ;

- Les personnes handicapées seraient exclues de ce dispositif ;

- Le choix de la personne doit être l’expression de sa propre volonté ;

- Un premier et un second médecin prennent la décision quand les conditions sont réunies ; 

- Deux semaines doivent s’écouler entre la demande et le suicide assisté ;

- Le médecin prescripteur doit être sur place ;

- Il doit informer la Commission de contrôle chargée de veiller au respect de l’application de la loi.

II - Le renforcement des droits des patients

Cette évolution constitue le second aspect caractéristique de la réglementation de la fin de vie en Europe. L’idée sous jacente est que le patient adulte conscient ne doit pas être manipulé et que sa volonté, lorsqu’elle est clairement exprimée, doit prévaloir même si cela traduit un refus de traitement. Personne ne peut subir un traitement médical contre sa volonté. Il y a au départ un terrain commun de réflexion en Europe sur ce sujet, à l’origine duquel se trouve le Conseil de l’Europe. On peut citer à cet effet :

· Une recommandation de l’Assemblée parlementaire du Conseil de l’Europe du 25 juin 1999, qui dispose que la décision médicale doit être directement en harmonie avec les directives anticipées du patient; 

· Une recommandation CM/Rec. (2009) 11 du Comité des ministres, qui affirme plusieurs principes  à propos de la personne de confiance et des directives anticipées lorsque le patient est inconscient. Celles-ci sont considérées comme l’expression des souhaits à prendre en compte. Il revient aux Etats de considérer si ces directives doivent être enregistrées pour avoir une force contraignante;

· Une résolution 1859 du 25 janvier 2012 de l’assemblée précitée sur les droits de l’homme et la dignité, selon laquelle les souhaits du patient antérieurs à son traitement doivent être pris en compte lorsqu’il est inconscient.

Les directives anticipées en France

Elles sont régies par la loi précitée de  2005.

- Elles définissent les souhaits du patient quant à sa fin de vie et aux modalités de limitation et d’arrêt des traitements.

- Elles ont été rédigées trois ans au plus avant que le patient ne perde conscience et peuvent être révoquées à tout moment.

- Le médecin doit les prendre en considération avant toute décision de limitation ou d’arrêt de traitement.

- Lorsque l’auteur des directives est incapable d’écrire ces décisions, il peut demander l’aide de deux témoins dont celle de la personne de confiance.

- Les directives anticipées peuvent être conservées par leur auteur ou par la personne de confiance, le médecin traitant, un autre médecin, un membre de la famille ou un proche.

Les directives anticipées en Allemagne

Elles sont en vigueur depuis le 1 er Septembre 2009.

- Les directives anticipées doivent renvoyer à une situation de vie ou à un traitement. Il s’agit d’une démarche plus pragmatique que l’approche française.

- Tout traitement visé par ces directives qui ne serait plus jugé valable par les praticiens rend ces directives caduques.

- Les souhaits du patient doivent faire référence à un traitement, à son étendue, à sa durée et à son contexte.

Si les directives anticipées ne sont pas assez précises, on se retourne vers la personne de confiance.

S’il n’existe pas de directives anticipées ou si elles sont inadaptées au regard  des conditions de vie ou de traitement du patient, le tribunal désigne un tuteur en qualité de personne de confiance chargée d’exprimer son avis sur les souhaits du patient.

Les directives anticipées en Italie

Elles sont réglementées par un projet de loi adopté par la Chambre de députés le 12 juillet 2011.

Le patient peut renoncer dans ces directives à toutes ou à certaines formes de traitement expérimentales ou disproportionnées.

Ces directives sont rédigées par des médecins généralistes.

Elles sont accompagnées par une attestation datée et signée par la personne, un examen clinique certifiant qu’elle a toutes ses capacités de discernement à ce moment là.

Ces directives anticipées n’obligent pas le médecin.

Elles sont inscrites dans un registre national  géré par le ministère de la santé.

Ces directives anticipées désignent une personne de confiance.
Les directives anticipées en Espagne 

Elles sont appliquées depuis 2002.

Elles figurent dans un registre  national.

Elles peuvent désigner une personne de confiance.

Il revient à celle-ci de s’assurer que dans les cas cliniques auxquels il est fait référence, les directives anticipées du patient sont respectées.

Si ces cas ne sont pas précisément envisagés dans les directives anticipées, la personne de confiance doit tenir compte des options que l’on peut déduire des directives et des convictions du patient.

Les directives anticipées au Royaume-Uni

En vertu du British Mental Capacity Act de 2005, une directive anticipée n’est pas applicable au traitement, si celui-ci n’est pas spécifié dans la directive, si  des circonstances ne sont pas évoquées dans la directive. Il est hautement recommandé aux patients de s’entourer de l’aide des médecins pour rédiger ces directives.

Conclusion

Quelles leçons peut-on tirer de ce panorama ?

L’évolution en faveur de la légalisation de l’euthanasie s’est arrêtée en 2002, à l’exception du Luxembourg en 2009 et s’est concentrée sur le Benelux.

Ces règles communes sur l’arrêt des traitements et les directives anticipées ont été introduites dans des pays aux valeurs, aux  cultures et aux  religions aussi différentes que l’Espagne et la Suède.

Ces règles n’ont pas été imposées par l’Union européenne ou le Conseil de l’Europe. Elles ont été élaborées spontanément depuis la légalisation de l’euthanasie en Belgique en 2002 et ont été reprises depuis en Argentine et au Brésil au cours du premier semestre 2012.

Est-ce que la France s’en tiendra à cette ligne ? Un débat a été lancé sur cette question depuis l’élection présidentielle. Une commission doit remettre ses conclusions en décembre. Nous verrons si la législation adoptée en 2005 sera confirmée ou si cette commission recommandera de profonds changements. Quoiqu’il en soit, ces évolutions récentes, qui traduisent une communauté européenne de vues, ne peuvent être ignorées. 

—

(1) Voir aussi : Yves-Marie Doublet : Une communauté de vues des législations sur la fin de vie en Europe - Revue Etudes, avril 2012, tome 416/64
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Few trends since 2005 concerning regulations on end of life may be recorded in Europe since 2005.

On one hand, the Benelux countries with 28 million inhabitants have legalized euthanasia.

On the other hand we have to consider that 470 million inhabitants of Member states of the European Union have not legalized euthanasia. In this second group of countries some of them took significant initiatives opposed to euthanasia. They decided:

- to establish a legal framework for decisions to limit or discontinue treatment for patients in an advanced or terminal phase;

- to emphasize simultaneously the need for providing palliative care;

- to strengthen the expression of the will of the patients trough their advance decisions;

- to maintain prohibition of euthanasia.

Two trends may be especially emphasized: the development of regulations to limit or discontinue treatments for patients in an advanced or terminal phase and the strengthening of the rights of patients.

I - Regulations to limit or discontinue treatment for patients in an advanced or terminal phase
These rules have been introduced under different forms in France, Germany, Spain, in the United Kingdom and in Sweden.

France
The French Act on end of life dates April 22nd 2005. It is a Private bill called “loi Leonetti”, the name of its author, an MP with a medical background and has been adopted unanimously by the Lower House.

Its first aim is on discontinuing treatment. Its core principle is that no preventive acts, investigations or care shall be carried out which would, in the current state of medical knowledge, subject patients to risks out of proportion with expected benefits.

Such acts shall not be continued out of unreasonable obstinacy. When they appear to be pointless, disproportionate or have no effect other than the artificial prolonging of life, they may be withheld or not undertaken. 

The second aim of the Act is to define good practices of health care providers for patients in an advanced or terminal phase of a serious and incurable disease, whatever the cause.

Two cases have to be identified: the conscious patient and the unconscious patient. We’ll focus our attention on the unconscious patient.

When patients in an advanced or terminal phase of a serious and incurable disease, whatever the cause, are incapable of expressing their wishes, the doctor may decide to limit or discontinue treatment which is pointless, disproportionate or has no effect other than the artificial prolonging of life.

• Collegiate procedure

This decision shall be taken after respecting collegiate procedure laid down by the Code of medical ethics and consulting the person with power of attorney, the family or, failing such, a close friend and, if needs be, the patient ‘s advance decisions.

What does collegiate procedure mean? It means that the decision shall be reached by the doctor treating the patient, after consultation with the care team if there is one and in concordance with the opinion of at least one other doctor, called in as a consultant. The motives for the opinion shall be made explicit. There must be no hierarchical tie between the doctor treating the patient and the consultant. The opinion of a second consultant shall be requested by these doctors if this is considered useful by one of them.

• Discontinuing treatments
They apply when the suffering of the patient may not be precisely assessed e.g.brain damaged persons, doctors may use appropriate analgesic and sedative treatment.

In such cases the doctor safeguards the dignity of dying people and ensures their end-of-life quality by providing palliative care.

• Double effect

The Act of April 22nd 2005 regulates the double effect admitted by theology since the XIIIth century with Holy Thomas Aquinas. He formulated this principle of double effect in his discussion of the permissibility of self-defense in the Summa Theologica (II-II, Qu. 64, Art. 7). It may be applied in the case in point if doctors see that they can alleviate the suffering of a person in an advanced or terminal phase of a serious and incurable disease, whatever its cause (the good effect) only by applying a treatment which may have as a side effect, the shortening of the patient’s life (the bad effect) they must inform the patient, the person with a power of attorney, the family or, failing such, a close friend of this fact. The procedure followed is recorded in the medical file. 

Doctors Duties

Health care providers shall use all means at their disposal to ensure dignity of life for everyone up to death. 

According the Code of ethics too Doctors shall not be allowed to intentionally bring about death.

Germany

German Rules on discontinuing treatment are provided for by a judgment of Federal Court of Justice and by Guidelines of the Federal Chamber of Doctors. The judicial sentence passed on 25 June 2010 accepts withdrawal of treatment. Euthanasia through non action, limitation or withdrawal of an undertaken treatment may be justified insofar it corresponds to the will of the patient and when it is used to allow the evolution of the illness to continue up to death without any treatment.

A second source of regulations is provided by Guidelines of the Federal Chamber of Doctors drafted in 2010. For ill dying patients, they recommend to stop treatment which only delays death.  For ill non dying patients who will die in a near future, they plead to a possible change of the aims of treatment if it corresponds to the will of the patient and if the treatment for maintaining life only prolongs suffering may be envisaged. Decision to limit or discontinue any treatment is made by the doctor and the person with the power of attorney of the patient. 

To have a comprehensive overview of the current debate in Germany, we have to mention too a Draft law introduced by the German Federal Minister of Justice on the 29 August 2012, which brings a kind of shadow in this landscape. It amends § 217 of the Criminal Code in the following way, close to the Swiss practice on assisted suicide for non selfish reasons:

- Whoever intentionally or for personal gain helps someone to commit suicide provides the means for such an act or serves as a go between shall be punishable with a three years prison sentence or a fine.

- A person who does not act for personal gain shall not be criminally punishable if he or she is a member of the family or a member of the entourage.

Spain 

• Core principles
This issue is dealt with a Draft Law of the Zapatero Government of 11 June 2011 and a Private Members Bill of the Socialist parliamentary group of 13 December 2011 when the Socialists moved to the opposition after legislative elections. Its provisions are very similar to the French ones. They are the following:

- The treatment in end of life must be in compliance with the will of the patient; 

- Unreasonable obstinacy must be refused;

- Proportionate treatment has to be implemented;
- Right for palliative sedation to alleviate suffering even if it shortens patient’s life ("Derecho a recibir la sedacion") is embodied in this text.

• Procedure

Adequacy of treatment must be approved by a second doctor after consulting the patient, his person with a power of attorney and the health care providers.

Sweden
Swedish Guidelines are provided for by the National Board of Health and Welfare of 26 April 2010 and 15 August 2011. These provisions may be considered as a second hand legislation.

A patient who wishes to discontinue his treatment has this right under the condition he understands information given by the physician and the consequences of his decision.

The health care must offer the dying patient pain relieving treatment and sedative treatment.

Physicians are not allowed intentionally to bring about death.

United Kingdom
Guidance of the General Medical Council 20 May 2010 defines several rules which are approximate to those we called to mind above:

- Life prolonging treatment can lawfully be withheld or withdrawn from a patient who lacks capacity when starting or continuing treatment is not in his best interests.

- Palliative sedation is recognised as a legitimate treatment option in end of life.

- There is no obligation to give treatment which is futile or burdensome and the doctor has to assess the overall benefits of treatment option.

To get an overview of the whole British system on the judicial side of the issue, we have to mention the Guidelines of the Crown Prosecution Service of 25 February 2011 too. They contain following requirements. There will be no prosecution :

- If the victim has reached a volunteer, clear and informed decision to commit suicide;

- If the suspect was wholly motivated by compassion;

- If the suspect had sought to dissuade the victim from taking the course of action which resulted in his suicide;

- If the suspect reported the victim’s suicide to the police.

Proposals of a Commission on assisted suicide in the UK, a Think thank, have been made in January 2012) to introduce assisted suicide. They can be summed up in a few words: 

- The person concerned should be aged 18 or over and have a diagnosis of terminal illness. Disabled people should be excluded.

- His voluntary choice should be the expression of his own wishes.

- A first and a second doctor should come to a decision whether the eligibility criteria are met.

- Two weeks must elapse between the request and the assisted death occurring.

- Prescribing doctor should be on hand when the patient takes the lethal medication.

- The responsive doctor should have to report to a national monitoring commission in charge of regulating the practice of law.
II. Strengthening of the Rights of Patients is the second trend followed currently in Europe
General idea is that a capable adult patient must not be manipulated and that his or her will, when clearly expressed, must prevail even if it signifies refusal of treatment. No-one can be compelled to undergo a medical treatment against his or her will. Initially there is a common European international background on this point initiated by the Council of Europe we have to refer to :

- A Recommendation of the Parliamentary Assembly of the Council of Europe of June, 25 1999. It says that medical decision must be directly in harmony with the advance decision.

- A Recommendation CM/Rec. (2009) 11 of the Committee of Ministers to member states on principles concerning continuing powers of attorney and advance decisions for incapacity. Attorney ascertains and takes account of the past and present wishes and feelings of the granter and gives them due respect. Rules regard the writing form and the binding effect of the advance decisions.

- A Resolution 1859 of January, 25 2012 of the same Assembly on Protecting human rights and dignity by taking into account previously expressed wishes of patients. The previously expressed wishes relating to a medical intervention by a patient who is not, at the time of the intervention, in a state to express his wishes shall be taken into account.

Advance Decisions in France
They are regulated by the above-mentioned Act of 2005.

- They set out people’s wishes relating to their end of life and concerning the conditions for limiting or discontinuing treatment;

- They have been drafted less than three years before the patient lost consciousness and may be revoked at any time;

- Doctor shall take them into account when any decision is made regarding investigation, intervention or treatment;

- When the author of decisions is unable to write these decisions he / she can ask for two witnesses including the person with power of attorney;

- They can be kept by their author or handed by him/ her to the person with power of attorney, to a member of his/ her family or a close relation.

Advance Decisions in Germany 
They are in force since the 1st September 2009:

- Advance decisions must refer to a situation of life or to a treatment. It is a more pragmatic approach than the French one.

- Any treatment which is mentioned in these decisions but which is considered no longer valid by health care providers renders these decisions null and void.

- Wishes of the patients may refer to the treatment, their scope, their duration and their context.

If advance decisions are not precise enough, they rely on the person with a power of attorney.

If there are no advance decisions or if these are inadequate regarding the conditions of life or of treatment of the patient, court will grant lasting power of attorney to  a person to get his/her opinion regarding the presumed wishes of the patient.

Advance Decisions in Italy
It is regulated by a draft law adopted by the first Chamber the 12 July 2011.

Patient may abandon all or certain forms of treatment which are experimental or disproportionate in these decisions.

Advance decisions are drafted by general practitioners. 

A certificate dated and signed by the patient, a clinical examination bringing the evidence that the person is able to make his own decision are enclosed with these advance decisions.

These advance decisions are not binding for the practitioners.

They are recorded in a national register managed by the Ministry for Health.

These advance decisions appoint the person with the power of attorney.

Advance Decisions in Spain

They apply since 2002.

They have to be recorded on a national register.

They may appoint a person with the power of attorney. He / she has to check if the advance decision of the patient referring to the possible situations raised has been applied.

If these situations were not mentioned, the person with the power of attorney must consider the options which he/ she might infer from the decisions and from his convictions.

Advance Decisions in the United Kingdom
Pursuant to the British Mental Capacity Act 2005 advance decision is not applicable to the treatment in question if that treatment is not the one specified in the decision, if any circumstances specified in the advance decision are absent. It is highly recommended to obtain the help of health workers for drafting these decisions. 

Conclusion
What lessons may be drawn from this European overview?

The move in favour of euthanasia with the exception of Luxemburg in 2009 stopped in 2002 and is concentrated in the Benelux.

The common rules on discontinuing treatments and advance decisions we recorded have been introduced in countries with very different values, cultures and religions as well as Spain as Sweden.

These rules have not been imposed by the European Union or the Council of Europe. They arose spontaneously since the legalization of euthanasia in Belgium and have been taken up in Argentina and Brazil in the first half year of 2012.

Will France keep to this line? A debate has been launched on that issue for the presidential election. A commission must report its findings in December. We shall see if the former legislation adopted in 2005 will be confirmed or if this commission recommends substantial changes. But whatever, these recent evolutions, which bring the evidence of European common values in that field, may not be ignored. 

◊
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Dr. Hans Stevens (Netherlands)
MD, G.P. - President of the Dutch Catholic Medical Assosiation - Secretary general of FEAMC

Email:  j.a.j.stevens@planet.nl
Le leggi che autorizzano l’eutanasia in Europa e le loro conseguenze.

Prevenzione dell’eutanasia
Les lois autorisant l'euthanasie en Europe, et leurs dérives. Prévention de l'euthanasie

Laws permitting euthanasia in Europe and their drifts. Prevention of euthanasia
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Riassunto

Il Belgio, i Paesi Bassi e la Svizzera, adottano un certo metodo per legalizzare l’eutanasia. Il caso più discusso, quello dei Paesi Bassi, viene analizzato in questo lavoro. Quali sono le conseguenze di questa legalizzazione e come il rispetto della vita umana è arrivato a questo punto? Abbiamo davvero bisogno, in Europa, di legalizzare l’eutanasia? Non possiamo concentraci su cure palliative ottimali, accompagnate da misure specifiche in caso di una sofferenza ostile al trattamento?
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Résumé
La Belgique, les Pays-Bas et la Suisse ont d'une certaine façon légalisé l'euthanasie. La situation la plus commentée, celle des Pays-Bas, est analysée dans ce travail. Quelles sont les conséquences de cette légalisation et comment le respect de la vie humaine est-il arrivé sur une pente glissante? Avons-nous vraiment besoin en Europe de légaliser l'euthanasie? Ou ne peut-on pas se concentrer sur des soins palliatifs optimaux, accompagnés de mesures particulières en cas de souffrance résistant manifestement au traitement.
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Summary
In some way Belgium, the Netherlands and Switzerland have legalized euthanasia. Especially the most commented situation in the Netherlands is considered in this exposition: What are the consequences of legalization and in which way is the respect for human life sliding away on the slippery slope? Do we really need in Europe legalization of euthanasia ? Or may we concentrate on optimal palliative care with a regulation in the case of serious therapy-resistent suffering.
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Many people are considering euthanasia as a kind of injection-therapy to relieve terrible pain especially in the case of cancer. Not only the patient may suffer unbearably, but also the family around him or her. “Doctor, we can not watch mother’s suffering any longer. Put an end to this undignified situation”

In this way of thinking a physician performing euthanasia, is considered doing his duty, and the physician refusing euthanasia is a brute, who does not relieve suffering sufficiently.

People requesting  euthanasia often do not realize what they are asking for. There is confusion about the term “euthanasia” Therefore the answer to the request for euthanasia starts with the definition. Many people do not realize that nearly always other solutions than euthanasia may be possible. 

I. Definition

Euthanasia is defined: life-terminating action by a physician  at the patient’s request, with the purpose to end a patient’s unbearable and hopeless suffering. 

The euthanasia-law includes administering lethal means to the patient by the physician to terminate unbearable and hopeless suffering or to provide lethal means in the case of assisted suicide.

In the Netherlands and in Belgium euthanasia is only legal when the physician complies with all conditions of carefulness:

1. The physician is persuaded that the patient’s request is voluntary. permanent  and well considered.

2. The patient’s suffering is unbearable and hopeless.

3. The patient has been informed completely about his situation and prognosis.

4. The physician has been convinced that there is no reasonable alternative. 

5. The physician has consulted at least one independent colleague, who examined the patient and gave a judgment in writing about the situation on the basis of the conditions of carefulness.

6. The physician has performed the life-ending action or the assisted suicide in a medically careful way. 

The next situations are not covered by the term euthanasia:

1. Withholding medical action because of the patient’s refusal, even if withholding will result in the not intentional death of the patient. 

2. Primarily intended alleviating the patient’s suffering with the possible side-effect that the patient’s life will be shortened.

3. Withholding or withdrawal of meaningless medical action. by the physician 

II. Legalization of euthanasia

In the Netherlands ,April 1st 2002 , the “The (review) Act on termination of life on request and on assisted suicide” came into force . The Act implies that a physician, practising euthanasia may make an appeal to a special punishment-exemption ground. That is only legal if the physician has complied with all conditions of carefulness, formulated in the Act and has reported the case to the municipal coroner. Other forms of life-terminating action at request and assisted suicide - for instance euthanasia not performed in complete agreement with all conditions of carefulness or practised by a non-physician, remain punishable like formerly. Practically one may say that euthanasia has been legalized under conditions. “No, unless” became “Yes, provided".

Formulating a euthanasia will (or declaration) by the patient does not imply for him or her that the whole procedure will be settled. A euthanasia-will does not lead necessarily to an automatic agreement with regard to the concrete terminal situation. Often the patient does not have any idea about  “compliance with all conditions of carefulness” It is not always clear to him how will be the physicians interpretation of the term “unbearable suffering“ and “reasonable therapeutic alternative”. Besides, the patient often does not realize he is saddling the physician with a complicated procedure and a matter of conscience.

Opposite the right of the patient to request for euthanasia, stands in the Netherlands the right of the physician to refuse, for any reason. However, many patients and their relatives are thinking differently about such refusal : requesting may become claiming and the asserted right of the patient is considered the duty of the doctor. 

The present legalization may be seen as the formalization of the development round the problem of euthanasia. In the Netherlands the essential goal was making euthanasia debatable in open discussion. The transparency of the euthanasia practice increased after legalization but up to now the reporting rate did not exceed 75%. That the law has come into force does not mean that the discussion about life terminating action has finished. The many years taking euthanasia debate is connected with a gradually changing of public mentality, which influenced all acting by doctors and not only with regard to he practice of euthanasia. This change of mentality did not take place exclusively in the Netherlands and Belgium. Recent opinion polls in other Western European countries are showing the same tendencies among the vast majority of the people  (U.K: in 2012  80%)

Euthanasia is not considered normal medical action and remains one of the most difficult problems a physician may be faced with. Both advocates and opponents of euthanasia have come with well-considered arguments. Charging with heresy from both sides does not facilitate the discussion. One better may listen to the arguments of the other party and try to understand their motives. 

The discussion itself  especially deals with the principle of self-determination, with suffering, estimated not belonging to today-life, with  procedures and protocols and with the judicial consequences for the physician concerned. The aspects of cultural attitude, ethics and philosophy of life are less present in the discussion.. One speaks about euthanasia as help to life termination, putting to sleep, a good death, a merciful action or an injection-therapy. One tries to avoid the fact that euthanasia is and remains killing another person. 

III. Experience with the request for euthanasia
During my work as general  practitioner -forty five years - I was faced with twelve hundred cases of dying. I practised in a hospice during ten years. During the last thirty years the discussion about euthanasia came up and I was confronted with the request to promise performing euthanasia if  necessary. My answer again and again was: “I do not practise euthanasia, but I expect you will not need it. I will not let you down and I will help you to the best of my ability”. Sometimes I was not sure whether I could fulfil my promise. Four times I was confronted with such unbearable and untreatable suffering, that I was in doubt about life-termination.  I felt  a field of tension between at the one hand ”Thou shall not kill”, and at the other hand “Put an end to this suffering”.  

IV. Suffering.

“You do not have to bear suffering” often is told to the patient. So, today, many patients and their family do not accept grave suffering any longer. Their eventual desire for euthanasia may be translated primarily :“Put an end to this unbearable suffering“.

One may ask oneself how meaningful is suffering.  There are allegations like: “Suffering makes you strong”, “Suffering is redeeming, look at the suffering of Jesus or other persons”. But today such allegation is less convincing than fifty years ago. Besides, it is not your suffering but the suffering of the  patient. 

Often the patient and the family are persuaded that the final judgment whether  suffering is bearable or not may not be given by the physician but by the patient himself. 

Another problem may be unbearable and completely hopeless suffering which does not lead to death in the near future: diseases like amyotrophic lateral sclerosis and the so called locked-in syndrome, resulting from brain-stem infarction, diseases with unimpaired function of the cerebral cortex but mostly leading to a nearly total-body-paralysis. The physician and his staff may give these patients endless therapy, techniques and dedication. But if such patient having the perspective of total dependency for many, many years  says: I can not bear this total dependency, may I say then: ”I gave you everything possible, but now you must endless accept your total dependency” When such patient request for euthanasia, imagine that you, yourself could be such a patient too. I myself should be at least in doubt. 

A third category of unbearable, hopeless suffering we may meet in psychiatry, especially patients with serious depressive disorders. A difficult situation occurs  when these patients are hardly or not treatable, not inclining to be helped any longer and threaten to commit suicide, if their request for euthanasia or assisted suicide will not be performed. Nevertheless the final prognosis of psychiatric diseases is less easy to foresee than in the case of  e.g. the locked-in syndrome.

V. The slippery slope

Many comments from inside and outside the Netherlands, Belgium and Switzerland  have been given before and after the legalization.  About this subject especially the Netherlands can do no good. These comments displayed more indignation and destructive criticism than constructive criticism and proposals for actual better solutions.

Most problems expected about the legalization are concentrating around the so called slippery slope. I mention some of them.

1. Legalization was expected bringing about an explosion of the numbers of cases of euthanasia. Although there are studies with different results, the rate of euthanasia in 2010 is comparable with those in 1995 and 2001 (Lancet, vol 380, 8 Sept 2012). 

2. Euthanasia will be applied as a solution for the increasing physical and economic burden for the family, the care-givers and the state. But up to now no cases of euthanasia are known, in which economics are playing a role. 

3. The voluntary and well considered request in the case of dementia.. Generally dementia is felt less unbearable by the patient himself when the disease is worsening. 


The wish to die may disappear at the moment when the patient falls into a situation he never would accept. The former living will is possibly no longer actual. This problem is generally discussed, but up to now not resolved. Euthanasia in cases like this, is not yet permitted.

4. Ready with living: The main problem in this category is formed by the patients, saying“ I am ready with living, I am suffering unbearably, hopeless and untreatable from the fact that my life in my view has become aimless, useless and without prospect“. Probably in the future “ready with living “ will be the most frequent reason to request for euthanasia.

But when unbearable suffering from one’s existence is considered being an acceptable ground for euthanasia, shall we give it a place then on the slippery slope together with other alleged social unbearable suffering, such as the loss of the job, a broken love or the death of the partner? And how to regard existential suffering from loneliness, emptiness and a subjectively meaningless life which is not yet actual now, but is expected becoming a problem in the future ? 

May we expect a social development, sanctioned by jurisprudence and by the law, with the tendency that the whole range of subjective human suffering may end in a request to the medical profession to help terminate the patient’s existence ?  The jurisprudence often achieved on the basis of individual, difficult cases leads to legally fixed criteria and conditions. In this area lies a great danger of the slippery slope: the stretching up of the conditions of carefulness. Society deserves a better answer to citizens feeling their life or suffering meaningless, than giving them the legally rooted assisted ending of life. 

VI. Prevention of euthanasia

Nearly everybody knows inside his circle of acquaintances a patient, suffering terribly and more and longer than necessary or acceptable. The request for euthanasia is often prompted by fear of such suffering. In this way the social base under the acceptance of euthanasia has become broader. The problem of euthanasia can not be denied, neglected or concealed and no more the question why some patients are requesting euthanasia whereas good palliative care is available. 

Generally the best answer to unbearable, hopeless suffering is “palliative care”. Palliative care has to be started - if possible, at the moment that the life expectation has become shortened and before suffering is unbearable. The physician has to be sincere to the patient. He has to bring the bad-news message to the patient with discretion and in time, if possible,, making the message bearable to the patient as much as possible. This is only possible in a quiet, inspiring and confidential talk, helping the patient to pass through the stages of Kübler Ross bit by bit, in the tempo, the patient can bear. The assistance and guidance of the terminal patient has to be an important part of the education of doctors, which requires maximal attention. The physician has to be sincere too, when he or she is considering the palliative possibilities together with the patient and his family. Palliative care has to be proportional, and the physician has to be reticent with low-chance-medicine and not founded hope. No useless operations, no therapeutic persistence. Try to build up a cordial and confidential relationship with the patient and the family .When the patient’s suffering is worsening the symptomatic therapy must be most effective. 

During the last decennia  the attitude to palliative care and its practical implementation  have been improved and refined. Much more cases of suffering can be treated or at least acceptably alleviated. But it is an illusion that every seldom occurring case of suffering may be treated sufficiently. Nobody can deny exceptional diseases or states of suffering which can not be treated sufficiently, not even with palliative sedation and optimal psychological and social care.  

VII. Legalization or not ?

The Euthanasia Law has been achieved in the Netherlands after twenty five years of intensive discussion. Before the Law there was a  regulation  that euthanasia was a punishable act, but when a physician decided to perform euthanasia in a case of really unbearable, hopeless suffering , having complied with all conditions of carefulness, and acting  according to his deepest conscience, he was not punished  This attitude : “euthanasia no unless“, was changed by the Law into: “euthanasia, yes, provided that…“. Most Dutch physicians could live well with this regulation “no, unless“. Legalization was not a necessity for them. 

In the course of history” No unless” stands  nearer to: “Thou shall not kill” than : “You may kill, provided that you complied with the conditions of carefulness”. Moreover the Law came too early, before palliative care was optimized. 

My personal conclusion is: try to find an escape for untreatable cases of unbearable, hopeless physical suffering. Such a patient must not be jammed between his suffering and the ultimate doctrine of a philosophy of life or religion. But this is no reason to change from “No, unless” to “Yes, provided”. 
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(Au moment où une loi sur la fin de vie est débattue en France, il a paru intéressant de traduire ce texte en Français)

Beaucoup de gens considèrent l'euthanasie comme une sorte de thérapie par injection destinée à soulager une épouvantable douleur, principalement en cas de cancer. C'est non seulement le patient qui peut souffrir de façon atroce, mais aussi sa famille: "Docteur, nous ne pouvons pas voir notre mère continuer à souffrir. Mettez un terme à cette situation indigne".

Avec cette façon de voir, un médecin qui effectue une euthanasie est considéré comme faisant son devoir, et un médecin qui refuse une euthanasie est considéré comme une brute, qui ne soulage pas suffisamment la souffrance.

Les personnes qui demandent l'euthanasie ne réalisent souvent pas ce qu'elles demandent. Il y a une confusion sur le terme "euthanasie". Par conséquent, la réponse à la demande d'euthanasie commence avec sa définition. Beaucoup de gens ne se rendent pas compte que presque toujours d'autres solutions sont possibles.

I - Définition

L'euthanasie se définit ainsi: terminaison active de la vie d'un patient, à sa demande, par un médecin, dans le but de mettre fin à des souffrances insupportables et sans espoir.

La loi autorisant l'euthanasie permet l'administration par le médecin de produits létaux pour le patient, dans le but de mettre fin à des souffrances insupportables et sans espoir, ou de lui fournir des produits létaux en cas de suicide assisté.

Aux Pays-Bas et en Belgique l'euthanasie est seulement légale si le médecin respecte attentivement un certain nombre de conditions:

1. Il est convaincu que la demande du patient est véritablement l'expression de sa volonté, qu'elle est permanente, et mûrement réfléchie

2. Les souffrances du patient sont insupportables et sans espoir.

3. Le patient a été complètement informé de sa situation et du pronostic.

4. Le médecin est convaincu qu'il n'y a pas d'alternative raisonnable.

5. Le médecin a consulté au moins un collègue indépendant, qui a examiné le patient et a rendu un avis par écrit au sujet de la situation, en faisant grande attention aux circonstances.

6. Le médecin a effectué l'action d'arrêt de vie, ou assisté médicalement le suicide, de façon précise et attentionnée.

Les situations suivantes ne sont pas couvertes par le terme euthanasie:

1. La limitation de l'action médicale en raison du refus du patient, même si cette limitation entraîne la mort non intentionnelle du patient.

2. Une analgésie destinée à alléger les souffrances du patient, et ayant comme effet secondaire possible l'abrègement de sa vie.

3. La limitation ou l'arrêt d'un acharnement thérapeutique par le médecin

II - La légalisation de l'euthanasie

Aux Pays-Bas, la "La loi sur la terminaison de la vie sur demande, et l'aide au suicide" est entrée en vigueur le 1er avril 2002. Cette loi stipule qu'un médecin, pratiquant l'euthanasie, n'est pas puni par la loi. Cela n'est légal que si le médecin a respecté attentivement toutes les conditions, formulées dans la Loi et a effectué un compte-rendu auprès de la police municipale. D'autres formes de terminaison de la vie sur demande, et de suicide assisté - par exemple  euthanasie non effectuée en respectant attentivement toutes les conditions, ou pratiquée par un non-médecin - restent punissables comme autrefois. En pratique, on peut dire que l'euthanasie a été légalisée sous certaines conditions. Le "Non, sauf si..." est devenu "Oui, à condition que...".

La formulation (ou déclaration) d'une demande d'euthanasie par le patient ne veut pas dire que toute la procédure sera aussitôt réglée. Une demande d'euthanasie ne conduit pas nécessairement à un accord automatique quant à l'issue terminale. Souvent, le patient n'a pas la moindre idée de ce qu'est le "respect attentif de toutes les conditions". L'interprétation par les médecins des termes "souffrance intolérable" et "alternative thérapeutique raisonnable" n'est pas toujours claire pour lui. En outre, le patient ne se rend pas compte qu'il met à la charge du médecin une procédure compliquée et un problème de conscience.

Aux Pays-Bas, face au droit du patient à demander l'euthanasie, se trouve le droit du médecin à la refuser, quelle qu'en soit la raison. Cependant, de nombreux patients et leurs proches pensent autrement à propos de ce refus: la demande peut devenir exigence, et le droit invoqué par le patient est considéré comme un devoir pour le médecin.

La légalisation actuelle peut être considérée comme la mise en forme du cycle de développement du problème de l'euthanasie. Aux Pays-Bas l'objectif essentiel fut de rendre l'euthanasie discutable dans un débat ouvert. La transparence de la pratique de l'euthanasie a augmenté après la légalisation, mais jusqu'à présent, le taux de déclaration ne dépasse pas 75%. Que la loi soit entrée en vigueur ne veut pas dire que le débat sur l'arrêt de vie soit terminé. 

Le débat sur l'euthanasie a duré de nombreuses années, et est lié à un changement progressif de mentalité du public, qui a influencé toutes les actions des médecins, et pas seulement en ce qui concerne la pratique de l'euthanasie. Ce changement de mentalités n'a pas seulement eu lieu aux Pays-Bas et en Belgique. Des sondages récents dans d'autres pays d'Europe occidentale montrent les mêmes tendances au sein de la grande majorité de la population (80% au Royaume-Uni en 2012)

L'euthanasie n'est pas considérée comme une action médicale normale, et reste un des problèmes les plus difficiles auxquels un médecin peut être confronté. Tant les partisans que les adversaires de l'euthanasie sont arrivés avec des arguments mûrement réfléchis. Accuser d'hérésie de part et d'autre ne facilite pas la discussion. Une meilleure attitude est écouter les arguments de l'autre partie et d'essayer de comprendre ses motivations.

La discussion tourne en particulier autour du principe d'autodétermination, de la souffrance qui n'est plus acceptée aujourd'hui, des procédures et des protocoles, et des conséquences judiciaires pour le médecin concerné. Les aspects de l'attitude culturelle, de l'éthique et de la philosophie de la vie, sont moins présents dans la discussion...  On parle de l'euthanasie comme aide à la fin de la vie, un endormissement, une bonne mort, une action miséricordieuse, ou une thérapie par injection. On essaie d'éviter le fait que l'euthanasie est et reste le fait de tuer une autre personne.

III. Expérience de la demande d'euthanasie

Au cours de mon activité comme médecin généraliste pendant quarante-cinq ans, j'ai été confronté à 1 200 décès. J'ai pratiqué dans un hospice pendant dix ans. Au cours des trente dernières années, le débat sur l'euthanasie est arrivé et j'ai été confronté à la demande de promettre de pratiquer l'euthanasie si nécessaire. Ma réponse a toujours été: "Je ne pratique pas l'euthanasie, mais je pense que vous n'en aurez pas besoin. Je ne vous abandonnerai pas et je vais vous aider au mieux de mes capacités". Parfois, je ne savais pas si je pourrais tenir ma promesse. Quatre fois j'ai été confronté à des souffrances insupportables et incurables telles que j'ai été dans le doute. Je me sentais tendu entre d'une part "Tu ne tueras pas", et d'autre part "Mets un terme à cette souffrance".

IV. La souffrance.

"Vous n'avez pas à supporter la souffrance», dit-on souvent au patient. Donc, aujourd'hui, de nombreux patients et leur famille n'acceptent pas une souffrance sévère. Leur désir éventuel d'euthanasie peut être traduit en premier lieu par "Mettez un terme à cette souffrance insupportable".

On peut se demander si la souffrance a sens. Il y a des allégations telles que: "La souffrance vous rend fort", "La souffrance est le rachat, regardez la souffrance de Jésus ou d'autres personnes". Mais aujourd'hui, une telle allégation est moins convaincante qu'il y a cinquante ans. En outre, il ne s'agit pas de votre souffrance, mais de celle du patient.

Souvent, le patient et la famille sont persuadés que l'appréciation finale si la souffrance est supportable ou non ne peut pas être donnée par le médecin, mais par le patient lui-même.

Un autre problème peut être une souffrance insupportable et complètement sans espoir qui ne conduit pas à la mort dans un proche avenir: maladies telles que la sclérose latérale amyotrophique et le locked-in syndrome (résultant d'un infarctus du tronc cérébral), n'altérant pas le fonctionnement du cortex cérébral, mais menant la plupart du temps à une paralysie quasi-totale du corps. Le médecin et son personnel peuvent apporter à ces patients une thérapie sans fin, des techniques, et leur dévouement. Mais si un tel patient, ayant une perspective de dépendance totale pendant de nombreuses années, dit "Je ne peux pas supporter cette dépendance totale", puis-je dire alors: "J'ai fait tout mon possible, mais maintenant vous devez accepter votre dépendance". Lorsque ce patient fait une demande d'euthanasie, imaginez que vous-même aussi pourriez être un tel patient. Je dois au moins être en doute.

Une troisième catégorie de souffrance insupportable et sans espoir peut être rencontrer en psychiatrie, en particulier auprès de patients souffrant de troubles dépressifs graves. Une situation difficile se produit lorsque ces patients sont peu ou pas traitables, ne demandent plus à être aidés, et menacent de se suicider si leur demande d'euthanasie, ou de suicide assisté, n'est pas prise en compte. Néanmoins, le pronostic final des maladies psychiatriques est moins facile à prévoir que celui - par exemple - du locked-in syndrome.

V. La pente glissante

De nombreux commentaires de l'intérieur et de l'extérieur des Pays-Bas, de Belgique et de Suisse ont été faits avant et après la légalisation. À ce sujet, et en particulier vis-à-vis des Pays-Bas, ces commentaires ont affiché plus d'indignation et de critiques destructrices, que de critiques constructives et de propositions pour de réelles meilleures solutions.

La plupart des problèmes attendus quant à  la légalisation se concentrent autour de la pente dite glissante. Je mentionne quelques-uns d'entre eux.

1. La légalisation devait provoquer une explosion du nombre de cas d'euthanasie. Bien qu'il existe des études avec des résultats différents, le taux d'euthanasie en 2010 est comparable à ceux de 1995 et 2001 (The Lancet, vol 380, 8 sept 2012).
2. L'euthanasie sera appliquée comme solution vis-à-vis de l'augmentation des charge physique et économique de la famille, des soignants et de l'État. Mais jusqu'à présent il n'y a aucun cas d'euthanasie connu où l'économie aurait joué un rôle.

3. La demande volontaire et mûrement réfléchie en cas de démence... En général, lorsqu'elle s'aggrave, la démence est moins ressentie comme insupportable par le patient lui-même. Le souhait de mourir peut avoir disparu au moment où le patient tombe dans une situation qu'il n'aurait jamais acceptée auparavant. Un testament de vie préalable  peut ne plus être valide. Ce problème est généralement discuté, mais jusqu'à présent pas résolu. L'euthanasie dans des cas comme celui-ci, n'est pas encore autorisée.

4. "J'en ai assez de vivre": Le principal problème dans cette catégorie est formée par les patients qui disent: "J'en ai assez de vivre, je souffre de façon insupportable, et c'est incurable et sans espoir, pour moi ma vie est devenue sans objet, inutile et sans avenir". Il est probable que dans le futur "j'en ai assez de vivre" sera le motif le plus fréquent de la demande d'euthanasie.

Mais quand sa propre existence devient une souffrance insupportable, et un terrain acceptable pour l'euthanasie, doit-on lui faire une place sur la pente glissante avec d'autres souffrances sociales prétendues intolérables, tels que la perte d'un emploi, un amour brisé, ou le décès du conjoint? Et comment considérer la souffrance existentielle de la solitude, du vide et d'une vie subjectivement dénuée de sens, non encore actuelle, mais qui pourrait un problème à l'avenir?

Peut-on s'attendre à un développement social, sanctionné par la jurisprudence et par la loi, à une tendance à ce que l'ensemble de la souffrance humaine subjective se termine par une demande, à la profession médicale, d'aider à mettre fin à ses jours? La jurisprudence, souvent établie sur la base de cas individuels difficiles, peut mener à des critères et à des conditions fixés légalement. C'est dans ce domaine que se trouve le grand danger de la pente glissante: l'étirement des conditions d'autorisation. Pour les citoyens qui considèrent que leur vie ou leur souffrance n'a aucun sens, il est souhaitable que la société leur apporte une meilleure réponse qu'un ancrage juridique pour les aider à mettre fin à leur vie.

VI. La prévention de l'euthanasie

Presque tout le monde a, dans son cercle de connaissances, un patient qui souffre terriblement et plus longtemps que nécessaire ou acceptable. La demande d'euthanasie est souvent motivée par la peur d'une telle souffrance. De cette façon, la base sociale d'acceptation de l'euthanasie s'est élargie. Le problème de l'euthanasie ne peut être nié, négligé ou dissimulé, et non plus la question de savoir pourquoi certains patients font une demande d'euthanasie alors que de bons soins palliatifs sont disponibles.

En général, les "soins palliatifs" sont la meilleure réponse à une souffrance insupportable et sans espoir. Les soins palliatifs doivent être démarrés - si possible - au moment où l'espérance de vie s'est raccourcie, et avant que la souffrance ne devienne insupportable. Le médecin doit être sincère à l'égard du patient. Il doit lui apporter le message de mauvaises nouvelles avec discrétion et à temps, de façon à le rendre autant que possible supportable. 

Cela n'est possible qu'avec un discours calme, inspirant et confidentiel, aidant le patient à passer petit à petit à travers les étapes de Kübler-Ross, selon le tempo que le patient peut supporter. L'aide et les conseils aux patients en phase terminale doivent être un élément important de la formation des médecins, et l'objet d'une attention maximale. Le médecin doit être aussi sincère, quand il ou elle examine les possibilités palliatives avec le patient et sa famille. Les soins palliatifs doivent être proportionnels, et le médecin doit être réticent aux thérapeutiques dont l'efficacité n'est pas prouvée, et à une espérance non fondée. Pas d'opérations inutiles, pas d'acharnement thérapeutique. Essayez de construire une relation cordiale et confidentielle avec le patient et sa famille. Quand la souffrance du patient s'aggrave le traitement symptomatique doit être très efficace.

Durant les dernières décennies l'attitude envers les soins palliatifs et leur mise en œuvre pratique ont été améliorées et affinées. Beaucoup d'autres types de souffrance peuvent être traités ou du moins atténués de façon acceptable. 

Mais il est illusoire de croire que chaque cas de souffrance exceptionnelle peut être traité suffisamment. Personne ne peut nier les maladies exceptionnelles ou des situations de souffrance qui ne peuvent être traités suffisamment, même avec une sédation palliative et des soins optimaux psychologiques et sociaux.
VII. Légaliser ou non?

La loi sur l'euthanasie a été promulguée aux Pays-Bas après 25 années de discussions intenses. Avant la loi, il y avait un règlement qui maintenait l'euthanasie comme un acte punissable, mais quand un médecin avait décidé de pratiquer une euthanasie dans un cas souffrance vraiment insupportable et sans espoir, après avoir respecté au maximum des conditions de prudence, et avoir agit au plus profond de sa conscience, il n'était pas puni: Cette attitude "euthanasie, non, sauf si...", a été remplacée par la loi en: "euthanasie, oui, à condition que ...". La plupart des médecins néerlandais pouvaient très bien vivre avec le règlement "non, sauf si...". La légalisation n'était pas une nécessité pour eux.

Dans le cours de l'histoire "Non, sauf si..." est plus proche de: "Tu ne tueras point" que de «Vous pouvez tuer, à condition que vous ayez attentivement respecté toutes les conditions". En outre, la loi est venue trop tôt, avant que les soins palliatifs aient été optimisés.

Ma conclusion personnelle est la suivante: essayer de trouver une échappatoire pour les cas incurables de souffrance physique insupportable et sans espoir. Un tel patient ne doit pas être coincé entre sa souffrance et l'ultime doctrine d'une philosophie de la vie ou d'une religion. Mais ce n'est pas une raison pour passer du "Non, sauf si..." à "Oui, à condition que...".

◊
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Riassunto

Dopo aver fatto riferimento ad una lista di problematiche bioetiche che rappresentano una sfida al pensiero e all’insegnamento cattolico, la nostra attenzione è rivolta su ciò che potrebbe costituire la domanda che necessita di più di una risposta da parte dei ricercatori e degli insegnanti cattolici in bioetica, insieme ai centri e organizzazioni presso le quali essi lavorano. Tenendo a mente il ruolo importante del contributo cattolico alla bioetica (anche se ci rendiamo conto che oggi quest’ultimo è meno riconosciuto rispetto agli anni 1970-1990), c’è ormai l’emergenza di una scelta tra una bioetica cattolica (in contrasto e forse anche in opposizione ad una bioetica laica), ed una bioetica di fonte personalista, aperta ad una discussione con tutti, ma decisamente ancorata nello spirito e nel processo della Nuova Evangelizzazione. Si pensa che quest’ultima sia l’unica che possa condurre ad una posizione migliore ed universale, per quanto riguarda la difesa della vita, della dignità e della felicità dell’Uomo.
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Résumé

Après avoir fait référence à une liste de problèmes bioéthiques qui posent un défi à la pensée et à l'enseignement catholique, l'attention est attirée sur ce qui peut constituer la principale question exigeant une réponse des chercheurs et des enseignants catholiques en bioéthique, ainsi que des instituts, centres et organisations où ils travaillent. Ayant à l'esprit le rôle important de la contribution catholique à la bioéthique (même si on se rend compte qu'à l'heure actuelle elle est moins reconnue que dans les années fondatrices 1970-1990), il est désormais urgent de choisir entre une bioéthique catholique - en contraste et éventuellement en opposition à une bioéthique laïque - et une bioéthique d'inspiration personnaliste, ouverte à la discussion avec tous les autres intervenants sans exception, mais fermement ancrée dans l'esprit et les processus de la Nouvelle Évangélisation. Nous pensons que cette dernière option est la seule qui puisse conduire à une meilleure et plus universelle position pour la défense de la vie, la dignité, et le bonheur de l'Homme.
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Summary
After referring to a list of bioethical problems which present a challenge to Catholic thought and teaching, the attention is called to what may constitute the major question demanding an answer from Catholic researchers and teachers of Bioethics, as well of the Institutes, Centres and organizations where they work. Having in mind the relevant role of the Catholic contribution to Bioethics (although it is realized that presently it is less acknowledged than in the founding years of 1970 – 1990 ), it is now urgent to choose between a Catholic Bioethics, in contrast and eventually in opposition to a lay Bioethics, and a Bioethics of personalistic inspiration, open to debate with all other stakeholders without exception, but firmly embedded in the spirit and processes  of the New  Evangelisation. We think that the last option is the only one which may result in a better and more universal  stance for the defense of life, dignity and happiness of Man.

[image: image142.png]



I shall begin by drawing a check list of problems which engage the attention of bioethicists nowadays and merit to be closely watched and studied by Catholic institutions and specialists, because they may jeopardize the dignity of the human person and even his or her life. It immediately comes to mind a whole list of questions under this heading, like abortion, euthanasia, pre-implantation diagnosis, use of stem cells, withdrawal of hydration and feeding from unconscious, vegetative or dying patients, etc. However, there are less apparent but nevertheless very important aspects of the present discussion in the field of Bioethics which we should keep in mind, like allocation of scarce funds to the health care system, regulation of clinical research, including clinical trials, sexual education, population and demographic policies,etc., to quote only a few.

But, of course, all of you are aware of the many threats that modern technology and advanced medicine make to the maintenance of an attitude of respect towards life and its dignity, and even to its quality. Many of the contributions which our distinguished speakers bring to this Roman forum deal precisely with some of these matters. I am sure that we will learn from their experience and wisdom and keep in mind their messages

Having thus decided that this is not the place nor the time to enter into a detailed discussion of any of the aforementioned problems, let us devote the next step of this short talk, addressing the present influence and general acceptance of Catholic inspired bioethical thought in the community at large. We do not need to adopt a pessimistic stance to conclude that in our age secular or even atheistic currents predominate in this field. This is inquieting, but also strange, because the beginnings of Bioethics were deeply imprinted by people and institutions linked to Christian in general or Catholic principles, in particular. May I remind you that a number of theologians were involved in early bioethical research, that the first organized groups dedicated to this novel area, namely the Hastings Centre and The Kennedy Institute in Georgetown University were chaired by a devout Christian and by a member of a study group nominated by the Holy See? That this last, André Helleghers is still considered, together with Potter, as a founding father of Bioethics? Thus, we may speak of a Christian-Catholic birth of Bioethics, confirmed and expanded by the early spreading of the novel area of knowledge to a number of Catholic Universities and intellectual centers in Europe – to memory comes immediately the Borja Institute near Barcelona, Louvain in Belgium, Sevres in Paris and, of course Rome and Milan, later Madrid and Coimbra. With some remarkable exceptions, like this University centre, most of their input is nowadays marginal or absent, many groups no longer wanting to or being allowed to bear testimony of their original faith, or because they ceased to follow the teaching of the Magisterium or choose an independent route. In my opinion, there is no doubt about the fact that, due to many causes, the influence and weight of Catholic inspired thought, teaching and research are markedly reduced in the evergrowing world of Bioethics.

This statement, which should not be understood as expressing a pessimistic outlook on this matter and its future evolution, leads me to the third and last part of my intervention. Stating it in the most condensed form, since the time allotted to this talk does not allow me to be lengthy, it may be formulated as follows: in order to be a respected partner and to have our proposals discussed at the international level, and perhaps accepted, should we confine our efforts to the construction of of a Catholic Bioethics or, on the contrary, fight for a global or worldwide Bioethics, in which our principles and norms and attitudes conquer a place?

In the opinion of many, like myself, this is the crucial question, the crossroads where we have to choose a way or another. Of course, it represents only part of the larger question, can Christian ethics constitute a pattern for universal ethics? Bioethics, being in large measure concerned with the practical aspect of applied ethics, must be in the forefront of this discussion.

At first sight, opting for the establishment of a Catholic Bioethics is tempting.In fact, we have e treasure of wisdom accumulated during centuries and expressing itself as Moral Theology which gives us a solid foundation for deducing ethical norms and decisions. If you consider, for example, the notion of human dignity, which is fundamental for modern bioethical thought and which is solemnly invoked in the Universal Declaration of Human Rights, as well as in many national constitutions, international declarations, charters, etc. – well, it is very easy for us to conclude that every human being is essentially a carrier of dignity because he has been created as an image or likeliness of God. However, nonbelievers find it hard to establish a purely rational, secular foundation for this concept of human dignity, but will not accept our belief in in the dignity of every human being, as bestowed by his or her Creator.

A second point in favor of a distinct Catholic Bioethics lies in the fact, already referred to above, that it were Catholic universities, schools, lay groups, religious orders (with special relevance of the Jesuits) who were responsible for launching, and developing this new and promising field of human endeavor to live a better life.. This is not a convincing argument, because purely historic, but following in its wake, it would be tempting to organize institutions,, groups and university chairs in which the the Catholic inspiration is predominant into a close net of interactive centres contributing to research and teaching of Catholic Bioethics. In a sense and to a certain degree, this has been put in practice by our revered friend, Monsignore Elio Sgreccia, who, however, did not adopt the designation “Catholic”, but choose instead to use the word “personalistic” to characterize the spirit of the association of centres thus founded.

In my view, it is neither desirable nor wise to create a distinct Catholic type of Bioethics. First of all, because trying to find what makes Man happy, how to act in order to be just and equitable, how to extend beneficence to others and avoid harming them ( and these are the main goals of Bioethics), all these purposes are not compatible with specialized and narrow sections of mankind .Bioethics must be universal or it can not be. Fragmentation of Bioethics would lead to moral relativism, establishing what is right or what is wrong becoming impossible; no more an evaluation of behaviors and attitude, no more definitions of the unacceptable or not to be tolerated – there would always be e specific branch or group, with its own moral standards, which would defend even the most extreme or generally rejected behaviors, like incest or genital mutilation.. Moreover, in a more realistic scenario, if we construct a Catholic Bioethics, then we must admit as equally valid other religious oriented currents, like an Anglican, an Orthodox or a Muslim Bioethics,etc. Besides them, a large section would be represented by a Secular Bioethics and since in a plural society it is impossible to establish, by force of law or of arms, which is the kind of Bioethics which is superior or better founded, there would be tremendous confusion and and full-blown relativism. In logical consequence, there would be total absence of any ethical background for the construction of a legal framework and the law, in a democracy, would adapt itself to the opinion of the most vocal groups.

If religion would represent a factor for defining diverse kinds of Bioethics, then culture, geography, history, could represent other divisional factors, and there have been some attempts to proceed to this exercise. We would be faced with Japanese, Mediterranean, Anglo-Saxon or Latinamerican Bioethics, thus accepting that each of these would be dominant in a cer tain region or for certain people and represent the schedule for values,virtues, attitudes and acting of those concerned.. Let us remind us that the notion of mankind, although often abused or ridiculed, is still a cornerstone for a globe encompassing principle; and that is why the UNESCO proposed a Universal Declaration of Bioethics and Human Rights – please note the link between the two notions.

If we would accept the above mentioned type of separation or segregation, the non-Catholic part of world population, which represents a majority, certainly would be entitled to tell us that our code of ethics, our norms and principles apply only to to those belonging to our group,to our fellow believers. For example,” your defense of the right to live and your rejection of euthanasia only apply to your own people, they have no universal validity – you are allowed to preach to your people, but not to try to establish general rules”. This example appears of course as an absurd reasoning, but it is the logical consequence of an entrenchment into a sort of Catholic bioethical castle.

I do not deny, of course, that there is a Catholic approach to Bioethics, a way to study  and resolve bioethical questions which is specific to our belief and inspired by our doctrine In this respect, cooperation of Catholic bioethicists and Centres is very much wanted and should be encouraged, for example by creating conditions for smooth working networks, exchange of postgraduate and PhD students and researchers, organization of symposia and conferences. Nobody who enters this field is innocent or uninfluenced by his religion, or his philosophical, political, social, professional background and rearing. This is precisely what makes Bioethics a bridge to the future, to quote the title of a celebrated book by one of its founders, Van Rensselaer Potter: different sources, diverse flows, but in the end only one great expanse of water, if this image is allowed. If we reject separations, ostracisms, segregation and isolationism, we may continue to take part in dialogue and debate, in discussion and even confrontation, in joint efforts to find solutions for ethical dilemmas, independently of the questions raised being persistent in nature, like abortion or suicide, or emergent, like stem cell uses, production of a child to treat a sick sibling,etc. We may ask and even demand to be heard and our proposals to be discussed in a fair way, because we are competent and well prepared, not because of our religion.. And it will be possible to show that our arguments are reasonable and rational, that they have universal applicability. The inspiration for our personalistic approach is undoubtly our faith and Grace, but our conclusions may be understood and eventually accepted by all persons of good faith, irrespectively of their religion or absence of it.

Those of you who follow publications in Bioethics will be aware of the recent polemic contributions of well known authors in the field. One of them, a distinguished philosopher, Tristram Engelhardt Junior, argued forcefully that there is no other foundation for Bioethics than religious belief; whereas the other,Timothy Murphy, declares with equal vigor and emphasis, that only secular or lay Bioethics may receive universal approval.

Although Engelhardt’s arguments appear to me as quite convincing, one could easily follow another avenue of thought. Religion, I would argue, is more than a way of life, it shapes the life of the believer and is life itself. Thus, there is no possibility for a believer to discuss the ethics of life without referring constantly to his belief, like one looks for orientation by resorting to a magnetic needle or a lighthouse, but, on the other hand, we are convinced that there is wisdom and goodwill in others, who lack the comfort and security of believing in transcendence. Together we may find the best possible answers to the difficult and complex questions posed by science, technology and politics. 

I do not ignore the difficulties awaiting us in this enterprise, but I am confident that they may be overcome.In this respect, and as an illustration, I may be allowed to quote the example of the Institute of Bioethics of the Portuguese Catholic University. Although the Institute expresses itself in a way which respects its Catholic nature and inspiration,, being also a founding member of the International Federation Bioethics Centres of Personalist Inspiration ( FIBIP ) founded by Monsignore Sgreccia,its work, publications and other teaching and research activities are recognized and respected by the international and national representatives of the so called lay Bioethics. The Institute publishes papers in  international journals with high impact, and more than half the papers appearing in the only Portuguese journal of Bioethics originate from the Institute . Moreover, the Director, Professor Ana Sofia Carvalho, is a member of the National Committee for Life Sciences (CNECV), a steady coworker of the European Union’s ethical evaluation of research projects and has recently been asked to chair a similar group to be founded by the National Research Council (FCT).. This relevant position of the Institute and of its Director is certainly not due to their Catholic fundaments, neither to a sympathetic atmosphere towards Catholic thought and teaching but to the fact that the people who work there are competent, hard-working and well prepared in order to discuss bioethical problems; but in doing so, they propose and defend the answers whish are in accordance with our faith.

As all of you will remember, His Holiness Benedict xvi addressed the British people and their representatives at Westminster Hall, on September 17, 2010. Remarkable as are all writings of our Pope, this one is specially recommended for all Catholic professionals engaged and giving testimony in an indifferent or perhaps even hostile world. The theme of the address is “The proper place of religious belief within the political power”. The question reminds us the Holy Father, is condensed in the following wording: “By appeal to what authority can moral dilemmas be resolved?”Before we continue, let me tell you that there is no mention of Bioethics in this address, but that it is evident that Bioethics is precisely the area where difficult dilemmas have to be discussed, before politics can resolve them.. Let us proceed: we are told that if we try to solve these dilemmas by resorting only to social consensus “the fragility of the process becomes all too evident” Ethical foundation of decisions is of paramount importance: for example, it was lack of a solid ethical foundation which led to the present economical disaster we still suffer from.

The Holy Father resumes his teaching: in a plural democracy, the voice of those inspired by belief must be heard and its validity accepted for decision making.. Faith and religion are not irrational or unreasonable. The world of faith and the world of reason need each other. They, and I quote again, "should not be afraid to enter into a profound and ongoing dialogue, for the good of our civilization".

This is a logical sequel to the teaching of Jesus, Himself. As related in John (17:11-20), He asked the Father not to withdraw His disciples from the world, but to keep them safe of the evil, so that they might be sent into the world to bear witness to truth.

I can not find better and more authorized words to close this modest contribution. Let us all, in the worldly field of Bioethics, try hard to establish the profound and ongoing dialogue with those who think differently from us, always bearing witness to truth! 
◊

Sabato 17 / Samedi 17 / Saturday 17
9.00
Santa Messa nella Basilica di San Pietro, presieduta da /

Sainte Messe dans la Basilique de Saint Pierre, présidée par /

Holy Mass in St. Peter’s Basilica celebrated by

Mons. Zygmunt Zimowski
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◊

11.00, Aula Paolo VI,
Udienza con il Santo Padre Benedetto XVI
Audience du St-Père Benoît XVI
Audience of the Holy Father Benedict XVI
http://www.vatican.va/holy_father/benedict_xvi/speeches/2012/november/index_en.htm
[English, French, German, Italian, Portuguese, Spanish] © Copyright 2012 - Libreria Editrice Vaticana
[image: image144.jpg]



[image: image145.png]



Discorso del Santo Padre Benedetto XVI ai partecipanti all'incontro

promosso dal Pontificio Consiglio per gli Operatori Sanitari [Video]
Signori Cardinali, venerati Fratelli nell'Episcopato e nel Sacerdozio, cari fratelli e sorelle!
Vi do il mio caloroso benvenuto! Ringrazio il Presidente del Pontificio Consiglio per gli Operatori Sanitari, Mons. Zygmunt Zimowski, per le cortesi parole; saluto gli illustri relatori e tutti i presenti. Il tema della vostra Conferenza - «L’Ospedale, luogo di evangelizzazione: missione umana e spirituale» - mi offre l’occasione di estendere il mio saluto a tutti gli operatori sanitari, in particolare ai membri dell’Associazione dei Medici Cattolici Italiani e della Federazione Europea delle Associazioni Mediche Cattoliche, che, presso l’Università Cattolica del Sacro Cuore di Roma, hanno riflettuto sul tema «Bioetica ed Europa cristiana». Saluto inoltre i malati presenti, i loro familiari, i cappellani e i volontari, i membri delle associazioni, in particolare dell’UNITALSI, gli studenti delle Facoltà di Medicina e Chirurgia e dei Corsi di laurea delle Professioni Sanitarie.

La Chiesa si rivolge sempre con lo stesso spirito di fraterna condivisione a quanti vivono l’esperienza del dolore, animata dallo Spirito di Colui che, con la potenza dell’amore, ha ridato senso e dignità al mistero della sofferenza. A queste persone il Concilio Vaticano II ha detto: non siete «né abbandonati, né inutili», perché, uniti alla Croce di Cristo, contribuite alla sua opera salvifica (cfr Messaggio ai poveri, ai malati e ai sofferenti, 8 dicembre 1965). E con gli stessi accenti di speranza, la Chiesa interpella anche i professionisti e i volontari della sanità. La vostra è una singolare vocazione, che necessita di studio, di sensibilità e di esperienza. 

Tuttavia, a chi sceglie di lavorare nel mondo della sofferenza vivendo la propria attività come una «missione umana e spirituale» è richiesta una competenza ulteriore, che va al di là dei titoli accademici. 

Si tratta della «scienza cristiana della sofferenza», indicata esplicitamente dal Concilio come «la sola verità capace di rispondere al mistero della sofferenza» e di arrecare a chi è nella malattia «un sollievo senza illusioni»: «Non è in nostro potere – dice il Concilio – procurarvi la salute corporale, né la diminuzione dei vostri dolori fisici... Abbiamo però qualche cosa di più prezioso e di più profondo da darvi... Il Cristo non ha soppresso la sofferenza; non ha neppure voluto svelarcene interamente il mistero: l’ha presa su di sé, e questo basta perché ne comprendiamo tutto il valore» (ibid.). Di questa «scienza cristiana della sofferenza» siate degli esperti qualificati! Il vostro essere cattolici, senza timore, vi dà una maggiore responsabilità nell’ambito della società e della Chiesa: si tratta di una vera vocazione, come recentemente testimoniato da figure esemplari quali San Giuseppe Moscati, San Riccardo Pampuri, Santa Gianna Beretta Molla, Santa Anna Schäffer e il Servo di Dio Jérôme Lejeune.

È questo un impegno di nuova evangelizzazione anche in tempi di crisi economica che sottrae risorse alla tutela della salute. Proprio in tale contesto, ospedali e strutture di assistenza debbono ripensare il proprio ruolo per evitare che la salute, anziché un bene universale da assicurare e difendere, diventi una semplice «merce» sottoposta alle leggi del mercato, quindi un bene riservato a pochi. Non può essere mai dimenticata l’attenzione particolare dovuta alla dignità della persona sofferente, applicando anche nell’ambito delle politiche sanitarie il principio di sussidiarietà e quello di solidarietà (cfr Enc. Caritas in veritate, 58). Oggi, se da un lato, a motivo dei progressi nel campo tecnico-scientifico, aumenta la capacità di guarire fisicamente chi è malato, dall’altro appare indebolirsi la capacità di «prendersi cura» della persona sofferente, considerata nella sua integralità e unicità. Sembrano quindi offuscarsi gli orizzonti etici della scienza medica, che rischia di dimenticare come la sua vocazione sia servire ogni uomo e tutto l’uomo, nelle diverse fasi della sua esistenza. E’ auspicabile che il linguaggio della «scienza cristiana della sofferenza» - cui appartengono la compassione, la solidarietà, la condivisione, l’abnegazione, la gratuità, il dono di sé - diventi il lessico universale di quanti operano nel campo dell’assistenza sanitaria. È il linguaggio del Buon Samaritano della parabola evangelica, che può essere considerata - secondo il Beato Papa Giovanni Paolo II - «una delle componenti essenziali della cultura morale e della civiltà universalmente umana» (Lett. ap. Salvifici doloris, 29). In questa prospettiva gli ospedali vanno considerati come luogo privilegiato di evangelizzazione, perché dove la Chiesa si fa «veicolo della presenza di Dio» diventa al tempo stesso «strumento di una vera umanizzazione dell’uomo e del mondo» (Congr. per la Dottrina della Fede, Nota dottrinale su alcuni aspetti dell’evangelizzazione, 9). Solo avendo ben chiaro che al centro dell’attività medica e assistenziale c’è il benessere dell’uomo nella sua condizione più fragile e indifesa, dell’uomo alla ricerca di senso dinanzi al mistero insondabile del dolore, si può concepire l’ospedale come «luogo in cui la relazione di cura non è mestiere, ma missione; dove la carità del Buon Samaritano è la prima cattedra e il volto dell’uomo sofferente il Volto stesso di Cristo» (Discorso all’Università Cattolica del Sacro Cuore di Roma, 3 maggio 2012).

Cari amici, questa assistenza sanante ed evangelizzatrice è il compito che sempre vi attende. Ora più che mai la nostra società ha bisogno di «buoni samaritani» dal cuore generoso e dalle braccia spalancate a tutti, nella consapevolezza che «la misura dell’umanità si determina essenzialmente nel rapporto con la sofferenza e col sofferente» (Enc. Spe salvi, 38). Questo «andare oltre» l’approccio clinico vi apre alla dimensione della trascendenza, verso la quale un ruolo fondamentale è svolto dai cappellani e dagli assistenti religiosi. A loro compete in primo luogo di far trasparire nel variegato panorama sanitario, anche nel mistero della sofferenza, la gloria del Crocifisso Risorto.

Un’ultima parola desidero riservare a voi, cari malati. La vostra silenziosa testimonianza è un efficace segno e strumento di evangelizzazione per le persone che vi curano e per le vostre famiglie, nella certezza che «nessuna lacrima, né di chi soffre, né di chi gli sta vicino, va perduta davanti a Dio» (Angelus, 1° febbraio 2009). Voi «siete i fratelli del Cristo sofferente; e con lui, se lo volete, voi salvate il mondo!» (Conc. Vat. II, Messaggio).

Mentre affido voi tutti alla Vergine Maria, Salus Infirmorum, perché guidi i vostri passi e vi renda sempre testimoni operosi e instancabili della scienza cristiana della sofferenza, vi imparto di cuore la Benedizione Apostolica.
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Discours du Pape Benoît XVI aux participants à la rencontre organisée

par le Conseil Pontifical pour la Pastorale des Services de la Santé
Messieurs les cardinaux, vénérés frères dans l’épiscopat et dans le sacerdoce, chers frères et sœurs!
Je vous souhaite une cordiale bienvenue! Je remercie le président du Conseil pontifical pour la pastorale des services de la santé, Mgr Zygmunt Zimowski, pour ses paroles courtoises; je salue les illustres intervenants et toutes les personnes présentes. Le thème de votre conférence — «L’hôpital, lieu d’évangélisation: mission humaine et spirituelle» — m’offre l’occasion d’étendre mon salut à tous les agents de la santé, en particulier aux membres de l’Association des médecins catholiques italiens et de la Fédération européenne des associations médicales catholiques qui, à l’université catholique du Sacré-Cœur de Rome, ont réfléchi sur le thème: «Bioéthique et Europe chrétienne». Je salue en outre les malades présents, leurs familles, les aumôniers et les volontaires, les membres des associations, en particulier de l’Unitalsi, les étudiants des facultés de médecine et de chirurgie et des facultés de formation paramédicales.

L’Eglise s’adresse toujours avec le même esprit de partage fraternel à ceux qui vivent l’expérience de la douleur, animée par l’Esprit de Celui qui, à travers la puissance de l’amour, a redonné sens et dignité au mystère de la souffrance. A ces personnes, le Concile Vatican II a dit: vous n’êtes «ni abandonnés, ni inutiles» car, unis à la Croix du Christ, vous contribuez également à son œuvre salvifique (cf. Message aux pauvres, aux malades, à tous ceux qui souffrent, 8 décembre 1965). Et avec les mêmes accents d’espérance, l’Eglise interpelle également les professionnels et les volontaires de la santé. Votre vocation est une vocation particulière, qui nécessite des études, de la sensibilité et de l’expérience. Toutefois, à ceux qui choisissent de travailler dans le monde de la souffrance en vivant leur activité comme une «mission humaine et spirituelle», il est demandé une compétence supplémentaire, qui va au-delà des diplômes universitaires. Il s’agit de la «science chrétienne de la souffrance», considérée par le Concile comme «la seule vérité capable de répondre au mystère de la souffrance» et d’apporter à celui qui est malade «un soulagement sans illusions»: «Il n’est pas en notre pouvoir — dit le Concile — de vous apporter la santé corporelle ni la diminution de vos douleurs physiques... Mais nous avons quelque chose de plus profond et de plus précieux à vous donner... Le Christ n’a pas supprimé la souffrance; il n’a même pas voulu nous en dévoiler entièrement le mystère: il l’a prise sur lui, et c’est assez pour que nous en comprenions tout le prix» (ibid.). Soyez des experts qualifiés de cette «science chrétienne de la souffrance»! Le fait que vous soyez catholiques, sans crainte, vous confère une plus grande responsabilité dans le domaine de la société et de l’Eglise: il s’agit d’une véritable vocation, comme l’ont témoigné récemment des figures exemplaires telles que saint Giuseppe Moscati, saint Riccardo Pampuri, sainte Gianna Beretta Molla, sainte Anna Schäffer et le serviteur de Dieu Jérôme Lejeune.

Il s’agit d’un engagement de nouvelle évangélisation également à l’époque de la crise économique qui ôte des ressources à la protection de la santé. Précisément dans ce contexte, les hôpitaux et les structures d’assistance doivent repenser leur rôle pour éviter que la santé, au lieu d’un bien universel à assurer et à défendre, devienne une simple «marchandise», soumise aux lois du marché, et donc un bien réservé à quelques personnes. On ne peut jamais oublier l’attention particulière due à la dignité de la personne qui souffre, en appliquant également dans le domaine des politiques de santé le principe de subsidiarité et celui de solidarité (cf. Enc. Caritas in veritate, n. 58). Aujourd’hui, si, d’un côté, en raison des progrès dans le domaine technique et scientifique, augmente la capacité de guérir physiquement celui qui est malade, de l’autre, semble s’affaiblir la capacité de «prendre soin» de la personne qui souffre, considérée dans son intégralité et son unicité. Les horizons éthiques de la science médicale semblent donc s’assombrir, et celle-ci risque d’oublier que sa vocation est celle de servir tout homme et tout l’homme, dans les diverses phases de son existence. Il est souhaitable que le langage de la «science chrétienne de la souffrance» — auquel appartiennent la compassion, la solidarité, le partage, l’abnégation, la gratuité, le don de soi — devienne le lexique universel de ceux qui travaillent dans le domaine de l’assistance médicale. C’est le langage du Bon Samaritain de la parabole évangélique, qui peut être considéré — selon le bienheureux Pape Jean-Paul II — «un des éléments essentiels de la culture morale et de la civilisation universellement humaine» (Lett. ap. Salvifici doloris, n. 29). Dans cette perspective, les hôpitaux doivent être considérés comme le lieu privilégié de l’évangélisation, car là où l’Eglise est «véhicule de la présence de Dieu», elle devient dans le même temps «instrument d’une véritable humanisation de l’homme et du monde» (Congr. pour la doctrine de la foi, Note doctrinale sur certains aspects de l’évangélisation, n. 9). Ce n’est qu’en ayant clairement à l’esprit qu’au centre de l’activité médicale et d’assistance figure le bien-être de l’homme dans sa condition la plus fragile et sans défense, de l’homme à la recherche de sens face au mystère insondable de la douleur, que l’on peut concevoir l’hôpital comme «un lieu où la relation de soin n’est pas un métier, mais une mission; où la charité du Bon Samaritain est la première chaire et le visage de l’homme souffrant le Visage même du Christ» (Discours à l’Université catholique du Sacré-Cœur de Rome, 3 mai 2012).

Chers amis, cette assistance médicale et évangélisatrice est le devoir qui vous attend toujours. Aujourd’hui plus que jamais, notre société a besoin de «bons samaritains» au cœur généreux et aux bras ouverts à tous, dans la conscience que «la mesure de l’humanité se détermine essentiellement dans son rapport à la souffrance et à celui qui souffre» (Enc. Spe salvi, n. 38). Ce «dépassement» de l’approche clinique vous ouvre à la dimension de la transcendance à l’égard de laquelle les aumôniers et les assistants religieux jouent un rôle fondamental. C’est à eux que revient en premier lieu de faire transparaître dans le panorama médical varié, et également dans le mystère de la souffrance, la gloire du Crucifié ressuscité.

Chers malades, je désire vous adresser un dernier mot. Votre témoignage silencieux est un signe et un instrument efficace d’évangélisation pour les personnes qui vous soignent et pour vos familles, dans la certitude qu’«aucune larme, ni celles de celui ou celle qui souffre, ni celles de celui ou celle qui lui est proche, n'est perdue aux yeux de Dieu» (Angelus, 1er février 2009). Vous «êtes les frères du Christ souffrant; et avec lui, si vous le voulez, vous sauvez le monde!» (Conc. Vat. II, Message).

Tandis que je vous confie tous à la Vierge Marie, Salus Infirmorum, afin qu’elle guide vos pas et fasse toujours de vous des témoins zélés et inlassables de la science chrétienne de la souffrance, je vous donne de tout cœur la Bénédiction apostolique.

[image: image147.png]



Address of His Holiness Benedict XVI to participant in the International

Congress organized by the Pontifical Council for Health Care Workers
Your Eminences, Venerable Brothers in the Episcopate and in the Priesthood, Dear Brothers and Sisters,
I offer you a warm welcome! I thank the President of the Pontifical Council for Health Care Workers, (Health Pastoral Care), Archbishop Zygmunt Zimowski, for his courteous words; I greet the distinguished speakers and all those present. The theme of your Conference — “The Hospital, a Place of Evangelization: a Human and Spiritual Mission” — gives me an opportunity to extend my Greeting to all the health-care workers, and in particular to the members of the Italian Catholic Doctors’ Association and of the European Federation of Catholic Medical Associations, which has examined the subject “Bioethics and Christian Europe” at the Catholic University of the Sacred Heart in Rome. I also greet the sick people present, their relatives, the chaplains and the volunteers, the members of the associations, and in particular of the Italian National Union for the Transport of the Sick to Lourdes and International Shrines (UNITALSI), the students at the Faculties of Medicine and Surgery and those who are taking degree courses in the health-care professions.

The Church always turns with the same brotherly spirit of sharing to all who are suffering, enlivened by the Spirit of the One who, with the power of love has restored meaning and dignity to the mystery of suffering. The Second Vatican Council said to these people “know that you are not... abandoned or useless” (cf. Message to the Poor, the Sick and the Suffering, 8 December 1965).

And in these same tones of hope, the Church also reassures health-care professionals and volunteers. Yours is a special vocation that requires study, sensitivity and experience. Nevertheless, a further skill which goes beyond academic qualifications is demanded of those who choose to work in the world of suffering, living their work as a “human and spiritual mission”. It is “the Christian science of suffering”, explicitly pointed out by the Council as “the only one that can respond to the mystery of suffering” and of bringing to the sick “relief without illusion”. The Council says: “it is not within our power to bring you bodily help nor the lessening of your physical sufferings.... But we have something deeper and more valuable to give you.... Christ did not do away with suffering. He did not even wish to unveil to us entirely the mystery of suffering. He took suffering upon Himself and this is enough to make you understand all its value” (ibid.). May you be qualified experts in this “Christian science of suffering”! Your being Catholics, without fear, gives you a greater responsibility in the context of society and of the Church: it is a real vocation, as has recently been witnessed by exemplary figures such as St Giuseppe Moscati, St Riccardo Pampuri, St Gianna Beretta Molla, St Anna Schäffer and the Servant of God Jérôme Lejeune.

This is also a commitment of the New Evangelization in the times of an economic crisis that are cutting funds for health care. In this very context hospitals and structures for assistance must rethink their role to prevent health, first and foremost a universal good to be guaranteed and defended from becoming a mere “product” subjected to the laws of the market, hence accessible to few. The special attention owed to the dignity of the suffering can never be forgotten, applying also in the context of health-care policies the principles of subsidiarity and solidarity (cf. Encyclical Caritas in Veritate, n. 58).

Today, although on the one hand because of the progress in technology and science the ability to heal the sick physically is increasing, on the other, the ability to “care for” the patient, seen in his integrity and uniqueness, appears to be weakening. Thus the ethical horizons of medical science that risks forgetting that its vocation is to serve every person and the whole person, in the various phases of his or her life, seem to be dulled. 

It is to be hoped that the language of the “Christian science of suffering” — to which belong compassion, solidarity, sharing, self-denial, giving freely, the gift of self — become the universal lexicon of those who work in the sector of health-care assistance.

It is the language of the Good Samaritan of the Gospel parable, which — according to Blessed Pope John Paul II — may be considered as “one of the essential elements of moral culture and universally human civilization” (Apostolic Letter Salvifici Doloris, n. 29). In this perspective, hospitals assume a privileged position in evangelizing, because wherever the Church is the “bearer of the presence of God” it becomes at the same time “the instrument of the true humanization of man and the world” (Congregation for the Doctrine of the Faith, Doctrinal Note on Some Aspects of Evangelization, n. 9). “Only by being very clear that at the heart of medical and health-care assistance is the well-being of the human person in his frailest and most defenceless state, of man in search of meaning in the face of the unfathomable mystery of suffering, can one conceive of the hospital as “a place in which the relationship of treatment is not a profession but a mission; where the charity of the Good Samaritan is the first seat of learning and the face of suffering man is Christ’s own Face” (Discourse, Visit to the Catholic University of the Sacred Heart, Rome, 3 May 2012).

Dear friends, this healing and evangelizing assistance is the task that always awaits you. Now more than ever our society needs “Good Samaritans” with generous hearts and arms wide open to all, in the awareness that “The true measure of humanity is essentially determined in relationship to suffering and to the sufferer” (Spe Salvi, n. 38). This “going beyond” the clinical approach opens you to the dimension of transcendence, for which the chaplains and religious assistants play a fundamental role. It is their primary task to make the glory of the Crucified Risen One shine out in the rich panorama of health care and in the mystery of suffering.

I would like to reserve a last word for you, dear sick people. Your silent witness is an effective sign and instrument of evangelization for the people who look after you and for your families, in the certainty that “no tear, neither of those who are suffering nor of those who are close to them, is lost before God” (Angelus, 1 February 2009). You “are the brothers of the suffering Christ, and with him, if you wish, you are saving the world!” (Second Vatican Council, Message to the Poor, the Sick and the Suffering, 8 December 1965).

As I entrust you to the Virgin Mary, Salus Infirmorum [Health of the Sick], so that she may guide your footsteps and always make you hardworking and tireless witnesses of the Christian science of suffering, I warmly impart to you the Apostolic Blessing.

◊

14.30 : Session 5

Una divisione equa delle risorse per la sanità

Pour une répartiton équitable des ressources de santé

For an equitable division of resources for health
(Fernando Galluppi, Italia - Niklaus Waldis, Suisse )
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Mons. Andrea Manto (Italia)

Laureato in Medicina e Chirurgia presso l’Università Cattolica del Sacro Cuore,

Direttore dell’Ufficio nazionale per la Pastorale della Sanità della Conferenza Episcopale Italiana.
Per una cultura sanitaria a servizio dell’uomo

Pour une politique de santé au service de l'homme

For a health care culture at the service of the person
(non ricevuto / non reçu / not received)
◊
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Pr. Vincenzo-Maria Saraceni (Italia)

Professore di Medicina Fisica e Riabilitazione, Ex Vicepresidente della FEAMC, Presidente Nazionale dell’AMCI, 

Ex Assessore per la Regione Lazio, Presidente della SIMFER (Società Italiana Medicina Fisica e Riabilitazione)...
Implicazioni etiche della globalizzazione

Implications éthiques de la globalisation

Ethical implications in the globalization process
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Parlare di globalizzazione, oggi,  è particolarmente di moda: questo avvenimento ha fatto irruzione in modo eclatante nella nostra vita contemporanea e ci ha lasciato quasi interdetti per la virulenza con la quale ha coinvolto direttamente gli aspetti più rilevanti della nostra esistenza, con particolare riguardo alle influenze determinatesi sui cicli economici  caratterizzati, per altro, da una fase significantemente depressiva.

Il fenomeno della globalizzazione non si può ritenere, tuttavia,  almeno nel campo economico, un evento legato esclusivamente ai tempi presenti. In realtà, esso parte da lontano poiché si era andato delineando già nel XVIII° secolo, di pari passo con l’incipiente avvio della rivoluzione industriale.

Si era affermata, in questo contesto, una rigorosa osservazione dei meccanismi di mercato cui l’industrializzazione era sottesa, costituendo lo strumento principale della fioritura, nell’Europa Occidentale, della civiltà urbano-comunale  post Medievale.

Lo studio ed il dibattito che ne erano seguiti, e che avevano quale oggetto di indagine il processo del “mercato”, avevano  trovato in  Adam Smith e nella sua opera “Indagine sulla natura e le cause della ricchezza delle nazioni” (1776) una scrupolosa e conclusiva teorizzazione.

Emergeva, infatti, dal connubio tra tecniche produttive proprie dell’industrializzazione – che vedevano il manufatto prodotto non più secondo l’estro personale dell’artigiano e nel ristretto ambito della casa bottega ma secondo modalità ripetitive e negli ampi spazi degli opifici – e mercato, tradizionale strumento di scambio delle merci prodotte, un ampliamento crescente, quasi in progressione geometrica, delle opportunità e del volume degli scambi, fattore, quest’ultimo, propulsivo sia dello sviluppo economica sia del crescente coinvolgimento,  di nazioni e sistemi economici.

Questa progressiva globalizzazione, consolidatasi nel corso del XIX° e del XX° secolo, rappresentava un fenomeno connotato tanto da una lenta evoluzione, almeno su scala mondiale, quanto dalla parzialità.

Da un lato, infatti, esso finiva per determinare una netta suddivisione dei ruoli attraverso la specializzazione produttiva che vedeva i Paesi evoluti dell’Occidente assegnatari della produzione di manufatti ad alto valore aggiunto e contraddistinti da un elevato tasso di crescita ed i Paesi colonizzati od arretrati, produttori solo di materie prime e/o di derrate agricole, in espansione modesta o nulla.  Dall’altro lato, e proprio in ragione della specializzazione produttiva, il fenomeno  non era in grado di determinare, per gran parte dei popoli della Terra, una significativa evoluzione degli aspetti culturali e di costume.

Ma, allora, perché la globalizzazione, pur nota alle genti dell’Ovest del mondo, ci inquieta e ci coinvolge così drammaticamente? Ciò si spiega, in verità, col fatto che essa risulta avere connotati marcatamente diversi rispetto al passato.

Il fenomeno esplode nel secondo millennio con un ritmo di crescita accelerato sulla base dell’enorme progresso delle tecniche di comunicazione mass-mediatica e delle modalità di trasporto di persone e di merci, così facilitate e rese accessibili da trasformare il mondo, come si è efficacemente detto, in un “villaggio globale”.

E proprio l’odierna globalizzazione, così totalizzante ed assoluta nella sua spinta irrefrenabile all’omologazione culturale, rappresenta una sfida dalle prospettive ambigue, per un verso inquietanti e, per altro verso, promettenti. Vediamone,,  gli aspetti più rilevanti.

Innanzitutto, l’abbattimento di gran parte delle barriere ed il vorticoso ampliamento degli scambi hanno generato un fenomeno affatto nuovo nel quale si è sempre più attenuata la specializzazione produttiva. I paesi appartenenti al cosiddetto Terzo Mondo – in ragione del moltiplicarsi delle opportunità di conoscenza scientifica e di acquisizione di più sofisticate tecniche di produzione – hanno avuto accesso  alla produzione diretta di manufatti ad elevato contenuto tecnologico ed alto valore aggiunto, comparabili, anche sul piano della qualità, alle merci realizzate nell’Occidente industrializzato e, talvolta, anche migliori.

In secondo luogo, la diminuzione dei costi di trasporto ha consentito a detti prodotti di irrompere nel mercato globale e di vincere in molti casi, nell’ottica della libera concorrenza, la competizione con i manufatti provenienti dal mondo occidentale.

E’, del resto,  oggettiva l’enorme divaricazione presente tra i costi di produzione. Mentre il costo del lavoro per unità di prodotto nell’Occidente rimane elevato in ragione della avanzata legislazione di tutela del lavoro e dei connessi riconosciuti più alti livelli retributivi, nei Paesi emergenti, caratterizzati dall’assenza o dalla carenza di normative di garanzia sociale, esso è nettamente più basso.

Questo dato, già di per sé assai inquietante per le economie dei Paesi occidentali in relazione alle potenzialità di concorrenza possedute dai manufatti realizzati nel Terzo Mondo, si somma ad un altro fattore, quello della produttività del lavoro, il cui differenziale negativo risulta, almeno in alcuni Paesi emergenti del Terzo Mondo, in ragione dell’acculturazione globale in atto e della crescente capacità di applicazione tecnologica, assai ridimensionato rispetto a quella registrata nei Paesi occidentali.

Da ciò è scaturito un processo in costante progressione e consistente nella deindustrializzazione montante nei Paesi occidentali. Assistiamo ad una  riduzione, mano a mano sempre più ampia, delle attività di produzione dei manufatti fisici e nell’orientarsi deciso dei sistemi economici occidentali verso il settore terziario con connessa offerta di servizi e  coeva allocazione, da parte della  dinamica e robusta imprenditoria occidentale, delle produzioni fisiche nei Paesi emergenti.  A seguito delle intatte opportunità di guadagno a beneficio delle classi agiate (imprenditori, manager, professionisti) e del depauperamento reddituale a svantaggio del ceto medio e delle classi popolari, conseguenze inevitabili sono la riduzione della occupazione in occidente e l’ampliamento della forbice reddituale tra i ceti sociali.

Rispetto ai profili testé esaminati, appare chiaro che i fenomeni connessi al processo di neo-globalizzazione hanno consentito – cosa non  certo da sottovalutare – l’accesso di vari Paesi del Terzo Mondo (quali la Cina, l’India, il Brasile, la Corea del Sud, il Sudafrica, la Russia), una volta arretrati, a ritmi di crescita elevati propri dei sistemi economici evoluti e l’ampliamento delle opportunità e possibilità di produzione di ricchezza. Proprio attraverso la neo-globalizzazione è oggi ipotizzabile che  ciascun Paese sottosviluppato ( a patto che sappia esprimere una adeguata capacità di guida politica in grado di governare e di equilibrare  le tensioni sociali interne) si inserisca nei processi di espansione produttiva con indubbie, positive ricadute di carattere culturale e sociale.

Non si possono, per altro,  nascondere le difficoltà ed i rischi che una trasformazione di tale portata finisce col determinare.

 La neo-globalizzazione, proprio per il suo acritico imperniarsi sulla libera concorrenza, mette in forte discussione la sussistenza, financo nei Paesi di antica tradizione liberaldemocratica, della democrazia sostanziale con i relativi assetti,  principi, e  garanzie. Determinati valori, infatti, non risultano funziona  ad una globalizzazione che, spesso, è fondata sull’assolutizzazione del mercato ed è indirizzata al puro incremento della quantità.

Per contro, la anteriore globalizzazione, legata all’evento dell’industrializzazione, era si rappresentativa di una radicale modifica del sistema produttivo, ma appariva strettamente collegata ad un mutamento culturale e di costume. L’espansione del mercato e delle capacità produttive esigeva, comunque, il coinvolgimento di sempre più larghi settori della popolazione nelle scelte di governo, assicurando l’affermarsi di un sistema di tutela dei diritti dei lavoratori quale elemento funzionale all’incremento della  produttività.

L’odierna globalizzazione, abbiamo già visto, è basata, invece, sulla esasperazione della concorrenza tra prodotti in cui l’elemento decisivo è costituito dalla riduzione dei costi di produzione, ottenuta attraverso l’attenuazione o l’assenza di garanzie di tutela nei confronti del fattore lavoro. E, l’espansione della capacità produttiva non corrisponde più all’espansione delle garanzie di tutela,  anche la dove il sistema politico è caratterizzato dalla presenza di governi democratici (India, Brasile, Sudafrica) .

Fra l’altro,.l’esigenza di rispettare i canoni della concorrenza  ha determinato, pure nei Paesi dell’Occidente industrializzato, l’insorgere di elementi preoccupanti sul piano del rispetto dei diritti: basti pensare alla espansione del lavoro nero e allo sfruttamento della manodopera immigrata, spesso esclusa dal sistema di garanzie offerto ai lavoratori indigeni. Si sono finite, quindi,  per creare di fatto  due aree distinte di economia, quella legale e quella sommersa, quest’ultima artefice di discriminazioni e di storture.

Questo processo, inoltre, di neoglobalizzazione, se offre opportunità dilatate ad alcuni Paesi del Terzo Mondo, finisce tuttavia per incrementare le difficoltà e la disparità di condizioni dei rimanenti paesi arretrati, esclusi dai meccanismi di crescita economica ed, anzi, depauperati di risorse umane, le quali,in proporzione alla loro intraprendenza, si indirizzano verso una massiccia emigrazione legale o clandestina.

Da ciò si ricava che, sotto il profilo strettamente economico, i meccanismi del mercato, oramai universalmente accettati (compresi paesi come la Cina, il Vietnam e, parzialmente, la stessa Cuba)   necessitano comunque di una “governance” che sia in grado, senza modificarne le spinte dinamiche e le capacità propulsive, di regolarne comunque gli effetti allo scopo di contrastare gli insiti, enunciati fattori distorsivi.

Da questo quadro emergono, con chiarezza, e la precarietà e l’insufficienza delle regole spontanee dettate dal mercato, facilmente inquinabili da suggestioni speculative, che nulla hanno a che vedere con la salvaguardia della libera concorrenza, affioranti in massima misura nel momento in cui il sistema del mercato, complice anche la mancanza di alternative convincenti, viene assunto quale fine assoluto dell’assetto socio-politico delle  Nazioni.

L’esigenza di una “governante” dei vari fattori economici sui quali si impernia il mercato non può, del resto, affermarsi se non riconoscendo la sussistenza di implicazioni etiche pure nel quadro della neo-globalizzazione, vale a dire la presenza di un sistema valoriale connesso alla dinamica dell’economia ed al quale i fenomeni economici debbano fare necessario riferimento ed a cui debbano essere indirizzati.  Senza la raggiunta consapevolezza della moralità dell’economia, risulta estremamente difficoltoso se non impossibile, assoggettare, a regole di governo esterne, i meccanismi spontanei del mercato, tra i quali, lo si ricorda, si annoverano  anche fenomeni puramente speculativi.        

Ma come si può arrivare alla definizione, sul piano etico, dei parametri di riferimento cui poter rapportare il fenomeno della globalizzazione vista come emanazione diretta del mercato?

Un primo approccio in tale direzione non può prescindere da un richiamo ai più recenti documenti magisteriali.

In questo senso, appare importante fare riferimento all’Enciclica di Papa Benedetto XVI° “Caritas in veritate” nella quale il Papa conduce una riflessione assai ampia sul fenomeno del libero mercato, partendo dall’analisi sviluppata nel “Compendio della dottrina sociale della Chiesa”, pubblicato nel 2004 dal Pontificio Consiglio della Giustizia e della Pace. La libera concorrenza,  viene interpretata (anche in relazione del significato dell’espressione “cum petere”) come “un cercare insieme le soluzioni più adeguate, per rispondere nel modo più idoneo ai bisogni che man mano emergono”, con la connessa affermazione che “vi sono buone ragioni per ritenere che, in molte circostanze, il libero mercato sia lo strumento più efficace”. In definitiva, rilevata la centralità indiscussa conquistata nei tempi odierni dal mercato nei processi economici del mondo intero, il capitalismo viene ritenuto “un sistema economico che riconosce il ruolo fondamentale e positivo dell’impresa, del mercato, della proprietà privata e della conseguente responsabilità per i mezzi di produzione, della libera creatività umana nel settore dell’economia”.

Nella  Enciclica  “Caritas in veritate” si approfondiscono taluni significativi  aspetti etici dell’economia, ambiziosamente elaborando – sulla base della tradizione magisteriale della Chiesa -  una nuova visione del mercato, imperniata sul valore del dono anziché sull’utilità, e concepita “non semplicemente come un’aggiunta od un correttivo morale all’attuale pratica e teoria economiche, ma come base per ripensare la natura dell’economia stessa”. E’, evidentemente,   preoccupazione del Papa  di rivalutare, proprio nel quadro di una gratuità e fraternità intese quali componenti essenziali del sistema economico, anche la giustizia. E si sottolinea che il mercato “lasciato solo al principio dell’equivalenza di valore dei beni scambiati… non riesce a produrre quella coesione sociale di cui pure ha bisogno per ben funzionare” e, anzi, produce “l’aumento sistemico delle diseguaglianze sociali”. 

Un  percorso da sviluppare, in riferimento ai profili etici dei fenomeni economici, riguarda gli orientamenti più radicali, portati avanti da teologi o sociologi di ispirazione religiosa, che tendono a contrapporre “l’economia della salvezza” alla “salvezza mediante l’economia”, considerando quest’ultimo obiettivo come proprio della modernità, ambito culturale contrassegnato dal laicismo areligioso che ha prodotto tanto il sistema capitalistico liberale quanto quello, oramai tramontato, marxista-leninista.

I contenuti della moralità economica non potrebbero che essere del tutto estranei all’odierno mondo economico, che ha espulso la religione dall’ambito del suo concreto operare quotidiano, e dovrebbero relazionarsi, viceversa, ad una più alta sfera spirituale che sappia soddisfare compiutamente l’esigenza di una identità etica dell’economia, considerato che il capitale materiale ha limiti e si esaurisce, mentre quello spirituale è illimitato ed inesauribile in quanto correlato  a fattori quali l’amore, la compassione, la sollecitudine, la creatività.

In entrambi i  descritti punti di vista si dipana una critica al campo economico, che risulta, tuttavia, condotta dall’esterno. Si elabora un giudizio fondato su principi etici estranei alla realtà concreta dell’economia, contrapponendo di fatto alle  leggi economiche i principi, tratti dal Vangelo e dalla dottrina sociale della Chiesa e considerati, in quanto conferenti la sfera spirituale, indirizzi superiori e assoluti cui adattare l’economia.

Pur consapevole dell’altissimo valore speculativo e dell’importanza sul piano etico di questi orientamenti, occorrerebbe, a mio avviso, non seguire me questi percorsi qualora si voglia enucleare un profilo morale dei processi economici che possa essere considerato, anche al di là della platea dei credenti e degli osservanti, realistico, compatibile ed ultimamente accettabile rispetto alla quotidianità dei fenomeni concreti dell’economia.

Riterrei, vale a dire, possibile identificare dei contenuti di scopo nei meccanismi di mercato che indichino la valenza etica intrinseca rinvenibile nella realtà del sistema economico.

Il primo elemento che mi sembra affiori dall’analisi del mercato,  anche alla luce delle  riflessioni magisteriali, è che esso deve essere considerato sempre strumento e non fine dell’economia e necessariamente recepito solo in quanto tale.

Al mercato, pensiamo, è riservato un compito fondamentale per la società, quello cioè di fattore essenziale della crescita della produzione attraverso l’incremento degli scambi. Senza crescita, tenuto conto della limitatezza dei beni materiali, anche una equa distribuzione in regime di oggettiva loro scarsità, non sarebbe idonea ad eliminare gli inevitabili squilibri e finirebbe per pregiudicare la pace sociale, risultando difficile, da parte dei vari ceti, l’accettazione dei diversi ruoli sociali.

L’assolutizzazione del mercato, per altro verso, con il connesso mito della sua autoregolamentazione sarebbe del tutto negativa: in conseguenza delle ricordate storture dei meccanismi economici comprometterebbe la sostanziale funzione positiva di incrementare la produzione e di promuovere lo scambio di merci, al fine di  ottenere nuova ricchezza, con conseguente armonioso sviluppo delle comunità sociali.

Per poter correttamente funzionare e realizzare i propri obiettivi, una sana economia deve salvaguardare  tanto la libertà di scelta dei singoli individui quanto un’equilibrata retribuzione dei vari fattori della produzione. Elementi, questi, entrambi essenziali per giungere ad un punto di armonia per il quale la riduzione dei costi di produzione, causa della riduzione dei prezzi dei prodotti finiti sul mercato mondiale, non vada a finanziare i soli profitti capitalistici di pochi paesi, ma si riverberi, anche sulla retribuzione dei lavoratori, estesa a quante più nazioni sia possibile. Il livello dei consumi si accrescerebbe,  pervenendo a quella quadratura del cerchio da cui si originano il progressivo sviluppo ed il relativo incremento del benessere.

Allora, riconoscere una finalità morale al mercato significa attribuire ad esso una modalità di funzionamento che presuppone necessariamente, a livello globale, l’elaborazione, il recepimento ed il rispetto di una rete di regole su cui imperniare la governance del fenomeno. Regole che, come si è visto, non solo non appaiono estranee alla realtà concreta dei processi economici, ma che, anzi, risultano del tutto funzionali ad essi, qualora correttamente concepiti come orientati ad un fine.

In proposito, il dilemma posto dal presente appare essere proprio quello di non determinare una frattura tra il mondo dell’economia e la sfera del sociale e della gratuità idealistica, ma di favorire l’incontro tra esigenze diverse eppur conciliabili, sviluppando la pista aperta dalle recenti pronunce del Magistero della Chiesa.

Tutto ciò sarà  possibile, credo, a condizione che si affermino due elementi.

Da un lato, le autorità religiose e gli operatori sociali di ispirazione religiosa devono saper accrescere le capacità di approccio alla sfera economica,  rinunciando a coltivare ogni pregiudizio circa la presunta inferiorità del mondo materiale – fatto che potrebbe favorire gli interessati corifei laicisti propugnatori dell’estraneità dell’economia rispetto alla spiritualità – e rivendicando, al contrario, la sussistenza di una eticità intrinseca al campo della materialità cui appartiene l’economia e basata sulle sue peculiari leggi.

Dall’altro lato, nell’ambito mondiale, continentale e regionale, la politica deve acquistare una matura consapevolezza dell’esigenza primaria di assecondare la moralità dei processi economici  attraverso l’istituzione di appropriati meccanismi di governance, riconsiderando, con i dovuti aggiornamenti, il modello di Bretton-Woods che fu un’esperienza risultata efficace poiché rese possibile opzioni operate a livello mondiale.

Il futuro, è questa la mia profonda convinzione, non sarà oggetto di inquietudine o, peggio, di paura: potranno essere accettati con serenità gli sviluppi del nuovo processo di globalizzazione nella consapevolezza che essi, purché emerga una autorevole volontà politica, sorretta da una forte dimensione etica, contribuiranno decisamente a costruire un pianeta solidale, vivibile e capace di coniugare i diritti della persona con le esigenze e le ragioni delle comunità.

◊
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La povertà nei paesi ricchi. Come impartire cure mediche eque?

La pauvreté dans un pays riche. Comment être équitable en matière de soins?

Poverty in a rich country. How to give equitable medical care?
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Riassunto

Si può osservare nei paesi più ricchi come la Germania: “peggiore è la situazione socio-economica e peggiore è la salute”. L’etica sociale cattolica, insieme al lavoro sociale cattolico, sono impegnati a combattere non solo i sintomi, ma anche le cause dell’ingiustizia, e quindi le cause delle cause della malattia. Questo contributo presenta i vari effetti, diretti e indiretti, delle ineguaglianze socio-economiche sulla salute e sulle ineguaglianze per quanto riguarda la sanità  nel contesto tedesco, e delinea alcune tappe e misure in favore di cure più eque in un paese così ricco, in particolar modo presso gli strati sociali a rischio di povertà più elevato.
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Résumé

On peut aussi vérifier dans les pays riches comme l'Allemagne: "Pire est situation socio-économique, pire est la santé". L'éthique sociale catholique, ainsi que le travail social chrétien se sont engagés à combattre non seulement les symptômes, mais les causes de l'injustice, et donc les causes des causes de la maladie. Cette contribution présente les différents effets directs et indirects des inégalités socio-économiques sur la santé, et sur les inégalités en matière de santé dans le contexte allemand, et esquisse quelques étapes et mesures en faveur de soins de santé plus équitables dans un pays aussi riche, en particulier à l'égard des groupes à risque de pauvreté élevé.
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Summary
Also in rich countries like Germany can be verified: "The lower the socioeconomic position, the worse the health". Catholic social ethics as well as Christian social work are committed to fight not only the symptoms, but the causes of injustice, and hence the causes of the causes of disease. This contribution presents the different direct and indirect effects of socio-economic inequality on health and health-inequity as analyzed for the German context, and sketches some steps and measures towards more equitable health care in such a rich country, especially with regard to groups with high poverty risks.
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(CSDH 2008, 43)
1. “The lower the socioeconomic position, the worse the health”

In 2008 the WHO Commission on Social Determinants of Health published its final report “Closing the gap in a generation. Health equity through action on social determinants of health”
. 
Descriptively, the report states in its executive summary: “In countries at all levels of income, health and illness follow a social gradient: the lower the socioeconomic position, the worse the health.” And it continues: “Putting right these inequities – the huge and remediable differences in health between and within countries – is a matter of social justice. Reducing health inequities is, for the Commission on Social Determinants of Health (hereafter, the Commission), an ethical imperative. Social injustice is killing people on a grand scale.” 

The issue of equitable health or medical care is a wide-range question of social justice and, hence, of Catholic Social Ethics, too. In this perspective, I cannot but agree to the basic statement of the WHO Commission: 

“This unequal distribution of health-damaging experiences is not in any sense a ‘natural’ phenomenon but is the result of a toxic combination of poor social policies and programmes, unfair economic arrangements, and bad politics. Together, the structural determinants and conditions of daily life constitute the social determinants of health and are responsible for a major part of health inequities between and within countries.” (CSDH 2008, 1) 

Health inequities between countries: In poor countries, life expectancy is significantly lower than in rich ones. While in several African countries it is under 50 years, in India it is 63, in Brazil 72 and in Japan or Sweden beyond 80 years (CSDH 2008, Executive Summary). 

Health inequities within countries: Let us take the rich country of Germany. Like the WHO Commission, the 2012 campaign of Caritas Germany focusses on the social determinants of health and sickness and states: “Armut macht krank – Poverty is pathogenic”. In Germany, men with an income of 60% or less of average income, statistically speaking, die 11 years before men with 150% or more of the average income in Germany; for women the difference is 8 years. The stroke risk among this poorer group is three times as high as the risk in the rich group. Their children have higher incidences of obesity, of depression, of other psychic disorders and other health problems.
 They are more frequently ill, and they are differently ill. In total numbers: The health impairment in the German population is 6.2% of the male population and 8.1% of the female population. It is stratified, however, along the income position to a significant degree, with 12.7% of men and 13.4% of women with bad health of the low income group, while it is 3.5% of men and 4.0% of women of the highest income group who suffer from bad health. In sum, the words of the WHO Commission evidently apply to Germany, too: “health and illness follow a social gradient: the lower the socioeconomic position, the worse the health.

2. Causes of the causes of bad health

In accordance with the basic guideline of Catholic Social Work as put by Vatican II in Apostolicam Actuositatem, the causes of these inequities need to be tackled: “Not only the effects but also the causes of these ills must be removed and the help be given in such a way that the recipients may gradually be freed from dependence on outsiders and become self-sufficient.” (AA 8) Similarly, the WHO Commission goes much beyond the usual concentration on immediate causes of disease and looks for “the causes of these causes”: these are identified as the fundamental global and national structures of social hierarchy and the socially determined conditions these create in which people grow, live, work, and age (cf. 42). The conceptual framework displays the multilevel and multifactorial interplay of social determinants of health and disease. Health care system, in this concept, is but one important element. 

In more detail, let us consider the different direct and indirect effects of socio-economic inequality on health and health-inequity as analyzed for the German context: Social inequalities imply and reinforce differences of education, power, money and social prestige. 
These differences may directly lead to different health behavior, starting with nutrition and mobility, different stress related coping behavior and compliance with treatment. Different health behavior is also a consequence of different levels of stress, different resources for coping and different kinds of health care due to social inequalities. The combined effect of these direct and indirect factors leads to health inequality both as to morbidity and mortality which in turn reinforces the social inequality. There is a strong interdependency or reciprocal effect between poverty and bad health which creates vicious circles. In short, in a cynical way, the Gospel saying is confirmed: “For to everyone who has will more be given, and he will have abundance; but from him who has not, even what he has will be taken away” (Mt 25,29).
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(cf. Mielck 2000)

As far as the distribution of financial resources in Germany is concerned, the most recent report of the German government shows an increasing gap within the population. The report states that the lower 50% of German population possess 1% of net incomes, while the highest 10% have more than 50% of net incomes.
 This is a not only a strong indication of social inequalities, but also that social determinants of health will increasingly have their impact, starting from impacts on the health of children. The introduction of free market elements in German health care did not only stimulate competition for better practice, but most of all competition for apparently lower costs and higher profit rather than the better interest for the patients themselves and for the health care professionals.
3. Steps towards more equitable health care in a rich country

These interplays and effects suggest pathways towards providing more equitable health care which go beyond the necessary implementation of a health tax or health insurance system open, affordable and obligatory for all. Though this is almost realized in Germany, there are still gaps in this regard, especially with regard to refugees and their families without legal status. In addition, the access to health care services on a regular scale is usually hindered due to fees which the poorer population cannot or will not afford and thus avoids medical consultations.

Poverty influences daily living. Measures and steps towards more equity in health chances need to reduce this social inequality structurally
 in a way that makes a difference in daily life.
 

First: The educational background of a person has a strong impact on his or her physical and mental health. More equitable health care can be achieved by more participation of children from poorer families in education and socio-cultural life. They and their parents need to be supported in this regard.

Second: Unemployment may be a consequence of deficient education, at any rate it causes a high risk of poverty, discouragement and resignation, with higher incidences of psychosomatic diseases and drug abuse. In addition, housing conditions get worse. These conditions deteriorate and get chronified especially for permanently unemployed persons. Mediating them to fitting jobs, systematic training for better qualifications and creating jobs which fit families and aging persons are steps towards equitable chances for good health. 

Third: There are groups of persons whose health is especially jeopardized. First, it is children of low income families or with a high poverty risk – about 15% of the children in Germany. Frequently, their development is stunted already in pre-school age. They lack healthy nutrition and sport activities. Usually, their parents need better preparation for their parental task, the children need more accurately fitting support at school and after school. The second group at high risk is single parents. 43% of them had 60% or less of the average income in 2010, 41% needed public support. They need to combine child care, work, and household. This increases their stress, reduces their time to care for themselves, and endangers their social networks and participation in social life. 9 of 10 single parents in Germany are female. 50% of them report mental disorders. Single parents need more income or financial coverage. A third group at high risk are migrants or persons with a background of migration in second or third generation.
 Their poverty risk is twice as high as in the native population, with the consequences already sketched before. It is migrants without legal status, however, who suffer from most difficult health care conditions although they have the strongest need for medical care. They avoid consultation because they fear being reported, with legal consequences and expulsion. As a result, they protract their disease which may become life-threatening. For these like for the fourth group, it is voluntary charitable activities of medical doctors and nurses who provide basic health care for them. The fourth group at high risk are homeless people. Most of them suffer from bad health physically and mentally. About 80 to 90% of them urgently need medical treatment. It is almost impossible for street sleepers to stay healthy. Their life expectancy in Germany is 46,5 years, 30 years less than average. Usually, they strictly avoid consultation, for many reasons, feelings of shame not being the last one. In addition, they are not able to comply with the bureaucratic norms of the German health care system. Ambulant medical services are of great help for them which might, in addition, rebuild their trust and help them to accept further help and steps towards social re-integration.


4. Final remark

In addition to improvements of the social system which favor more health equity for the poor in rich countries, there will always remain situations which require voluntary and spontaneous action and initiatives. Even in the most just society, as Pope Benedict XVI put it in his first encyclical “Deus caritas est”, love will always prove necessary: “There is no ordering of the State so just that it can eliminate the need for a service of love. Whoever wants to eliminate love is preparing to eliminate man as such. There will always be suffering which cries out for consolation and help. There will always be loneliness. There will always be situations of material need where help in the form of concrete love of neighbour is indispensable.” (Dce 28b) At the same time, the Holy Father states the need to promote justice: “the promotion of justice through efforts to bring about openness of mind and will to the demands of the common good is something which concerns the Church deeply” (Dce 28a), because “Justice is the primary way of charity or, in Paul VI's words, “the minimum measure” of it, an integral part of the love “in deed and in truth” (1 Jn 3:18), to which Saint John exhorts us.” (Civ 6)

I am convinced that providing equitable medical care in a just health care system is a central demand of the common good in every country of the world, including the so-called rich countries of Europe in which relative poverty statistically remains one of the worst risks of bad health. 

I would be glad if I succeeded in alerting you for these demands. Thank you for your kind attention.
◊
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Riassunto

La solidarietà e l’etica della salute, sono delle parole utilizzate con diversi significati, e il loro uso può portare facilmente ad equivoci. Sembra quindi utile chiarire ciò che  si intende quando si usano questi termini.

È all’interno della nostra attività che siamo chiamati a vivere secondo la solidarietà e le varie esigenze etiche, in diverse relazioni (per esempio, tra medici, o tra medici e pazienti). Contemporaneamente, diverse forze nel nostro mondo tendono a deformare il significato di questi termini e in questo modo, rendono difficile la nostra vocazione fondamentale che è quella di guarire le persone.

La solidarietà intesa nella giusta maniera e gli esempi di un’etica medica che seguano i valori evangelisti, presentano una soluzione alla solidarietà deformata e alla crisi etica che caratterizza il nostro mondo attuale. È un pensiero cristiano che rimette il servizio della vita e dell’integrità dell’uomo, al centro della sua visione e che può dare una risposta adeguata ai problemi dell’etica della salute e alla mancanza di reale solidarietà in quest’ambito.
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Résumé

La solidarité et l’éthique de la santé sont des mots qui sont employés selon des sens divers et ainsi leur usage peut facilement conduire à des équivoques. Il semble donc utile de clarifier ce que nous comprenons par ces termes.

C’est à l’intérieur de notre activité de soin que nous sommes appelés à vivre selon la solidarité et les exigences éthiques, dans les diverses relations (par exemple entre médecins, entre médecin et malade etc.). En même temps, différentes forces de notre monde actuel tendent à déformer le sens de ces termes et rendent ainsi difficile notre vocation fondamentale de guérir.

La solidarité bien comprise et les exemples d’une éthique médicale qui suivent les valeurs évangéliques présentent une solution à la solidarité déformée et à la crise éthique laquelle caractérise notre monde actuel. C’est une manière de penser chrétienne, remettant le service de la vie et de l’intégrité de l’homme au centre de sa vision, qui peut donner une réponse adéquate aux problèmes de l’éthique de santé et au manque de la vraie solidarité en ce domaine.

[image: image162.png]



Summary
Solidarity and ethics of health are words that are used in different senses, and so their use can easily lead to misunderstandings. It therefore seems useful to clarify what we understand by these terms.

It is within our care activity that we are called to live in accordance with solidarity and ethical requirements in the various relationships (eg between doctors, between doctor and patient, etc..). At the same time, various forces in today's world tend to distort the meaning of these terms, and are so making difficult our fundamental vocation for healing.

Well understood solidarity, and examples of medical ethics following the Gospel values bring a solution to the deformed solidarity and to the ethical crisis characterizing our today world. It is the Christian way of thinking, putting the service of life and the integrity of man at the center of its vision, that can give an adequate response to the problems of health ethics and lack of true solidarity in this area.
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Révérend Monsieur le Président, Révérends Collègues, Mesdames et Messieurs,

C’est un honneur pour moi d’avoir la possibilité de vous présenter cette conférence.

Pour pouvoir parler d’un thème, notamment de solidarité et d’éthique dans le domaine de la Santé, nous devons d’abord clarifier la signification des termes. Ce n’est pas parce que nous venons de différents pays d’Europe et que nous parlons différentes langues que cette clarification est nécessaire, mais surtout parce qu’il arrive que nous comprenions d’autres choses par les mêmes mots, et que nous courions ainsi le risque de l’équivoque ou de l’ambiguïté. Au cours du temps, les termes de solidarité et d’éthique ont connu une métamorphose, et parfois leur sens a été l’objet d’un glissement conscient.

La solidarité vient du mot solide, c’est-à-dire ferme. Nous le retrouvons encore dans des expressions juridiques comme « in solidum », ainsi que dans le droit romain sous la forme « obligatio in solidum » qui garantissait l’unité de la famille et la responsabilité.

Depuis la révolution française le thème de la solidarité a reçu une place de plus en plus importante dans la vie politique et sociale. Or, selon les différents domaines de la vie, cette force, cette solidité, concerne des choses diverses. Nous constatons cette diversité dans l’abondance des synonymes : harmonie, concordance, amitié, et charité chrétienne. Ces synonymes se trouvent souvent toutes condensés dans le concept de solidarité qui signifie aide mutuelle, compassion envers les personnes touchées par la pauvreté matérielle ou la maladie. De nos jours même les collaborations politiques peuvent être décrites par ce terme.

Constatant cette grande diversité d’emploi du mot solidarité, nous pouvons conclure qu’il s’agit d’une notion qui touche profondément notre humanité. Le fondement de cette solidarité profonde entre les hommes vient de notre humanité même. Si nous considérons l’homme comme une créature créée à l’image de Dieu, capable d’aimer, cela se présente avec évidence. En effet, comme nous lisons dans le Catéchisme de l’Eglise Catholique, « ‘Cette loi de solidarité humaine et de charité’, sans exclure la riche variété des personnes, des cultures et des peuples, nous assure que tous les hommes sont vraiment frères. » (n°361). Outre cette unité découlant de notre création, l’Ecriture Sainte nous appelle à vivre effectivement cette charité et cette solidarité entre nous à la suite du Christ. L’apôtre Paul note clairement dans son épître aux Romains : « nul de nous ne vit pour soi-même, et nul ne meurt pour soi-même. » (Rm 14,7). De même dans la première lettre aux Corinthiens : « […] si un membre souffre, tous les membres souffrent avec lui; si un membre est honoré, tous les membres se réjouissent avec lui. » (1Co 12,26-27). Cette solidarité qui se fonde sur notre nature et qui s’accomplit par la grâce est présente dans tous nos actes et transcende, selon notre foi, la vie terrestre. Le Catéchisme de nous rappeler : « Le moindre de nos actes fait dans la charité retentit au profit de tous, dans cette solidarité avec tous les hommes, vivants ou morts, qui se fonde sur la communion des saints. Tout péché nuit à cette communion. » (n°953). Encore d’après le Catéchisme : « Le principe de solidarité, énoncé encore sous le nom d’"amitié" ou de "charité sociale", est une exigence directe de la fraternité humaine et chrétienne. ». Le bienheureux pape Jean-Paul II, dans son encyclique « Sollicitudo rei socialis », rappelle clairement que la solidarité « n'est […] pas un sentiment de compassion vague ou d'attendrissement superficiel pour les maux subis par tant de personnes proches ou lointaines. Au contraire, c'est la détermination ferme et persévérante de travailler pour le bien commun, c'est-à-dire pour le bien de tous et de chacun parce que tous nous sommes vraiment responsables de tous. » (SRS n°38). De cette solidarité, Dieu lui-même nous en a donné l’exemple lorsqu’il est venu nous sauver par « notre Seigneur Jésus-Christ, qui pour nous s'est fait pauvre, de riche qu'il était, afin que par sa pauvreté nous fussions enrichis. » (2 Co 8,9). Pour vivre la vraie solidarité, nous ne devrions que simplement suivre cet exemple dans tous les domaines de notre vie. Or, ceux qui, de nos jours, travaillent dans la santé publique, se trouvent de multiples façons exposés à des dangers, et ainsi ce comportement n’est plus évident.

Autre terme-clé, l’éthique médicale doit être elle aussi éclairée dans ses fondements. Le mot grec, signifiant en principe coutume, attitude habituelle ou tradition, s’est modifié au fur et à mesure du temps, mais nous pouvons établir qu’une vraie éthique (une morale juste) suit une échelle de valeur fondée sur la vérité. Il faut encore souligner que l’éthique n’est pas la même chose que le droit. Il s’agit d’un organisme de valeur réglant la vie de la société dont les éléments sont plus profonds, et plus larges que le droit. L’éthique contient des normes écrites et non-écrites, des règles rigoureusement exprimées ainsi que des normes plus ou moins conscientes.

L’éthique de la médicine est plus spécifique et différente dans la mesure où il y est question du domaine spéciale d’un métier. L’éthique médicale se manifeste dans les relations entre les personnes capables d’offrir une aide professionnelle et des personnes attendant ce soin. Le médecin reçoit ici une signification large, car il s’agit de toutes les personnes formées et expérimentées qui œuvrent au service de l’homme lorsqu’il a besoin d’une aide spéciale, c’est-à-dire lorsqu’il est malade. C’est la liberté qui fait de l’homme un sujet moral (Cf. Catéchisme de l’Eglise Catholique n° 1749), et ce sont l’objet, l’intention et les circonstances qui forment les " sources ", ou éléments constitutifs, de la moralité des actes humains (Cf.: Ibid, n°1750). L’éthique médicinale d’Europe se fonde sur le serment d’Hippocrate ainsi que sur les valeurs de la tradition judéo-chrétienne. Nous devons vivre profondément notre métier avec son éthique. Celle-ci doit influencer et pénétrer tous nos actes, toutes nos minutes, car elle concerne toute notre vie et elle est irrévocable. Nous sommes donc responsables de vivre nos relations selon nos valeurs morales et c’est également notre responsabilité de faire rayonner ces valeurs.

Il est certain qu’une solidarité et une éthique authentiques ne se manifestent que par les actes libres, fruits d’une décision intérieure. Chaque fois lorsqu’il ne s’agit que d’une loi extérieure, ou d’actes accomplis à cause d’une certaine contrainte, cette solidarité et éthique apparente peut fonctionner pendant un certain temps, mais n’est pas durable.

Dans la période d’après-guerre, jusqu’à nos jours, nous constatons une dégradation de l’éthique médicale, et cette déchéance est due, entre autres, à la destruction de la confiance sociale, ainsi qu’à la déformation de la solidarité.

Nous en avons une expérience concrète, lorsque parfois, les hôpitaux ressemblent plus à une sorte d’atelier de réparation ou de montage d’hommes qu’à un lieu destiné à guérir les personnes humaines.

Il y a comme un champ magnétique qui semble entourer les personnes qui s’engagent dans le domaine de la santé, et comme si ce champ de forces empêchait d’écouter et suivre les voix intérieures pures de notre humanité. Il y a des intérêts très divers, souvent malins, qui se renforcent les uns les autres. Sous cette pression très forte, qui excède souvent la marge de tolérance de l’homme, le médecin n’arrive plus à évaluer d’une manière pure les intentions des actes, et les relations interpersonnelles ainsi que la vraie solidarité se trouvent souvent ruinées. Cela peut conduire à des comportements graves et dangereux.

Dans cette pression où il se retrouve, en accomplissant sa tache épuisante, le médecin est souvent incapable de reconnaître les dangers moraux qui s’avancent sous une apparence de bien, et ainsi il lui devient également impossible d’y résister. C’est ainsi que l’on accepte facilement la falsification de certains concepts et qu’on les introduit loyalement dans l’usage quotidien. Par exemple les termes qualité, performance, compétition, contrôle, bureaucratie sont des expressions bien connues, mais elles n’ont pas une signification adéquate dans l’éthique médicale spéciale. Ce sont des mots que l’on emprunte et que l’on emploie souvent mal dans le domaine de la santé, ou des termes que l’on y introduit consciemment.

Il faut toujours revenir à la base. Le sens de l’éthique médicale est de guérir, d’aider celui qui est en difficulté, celui qui est malade. Les étapes pour la guérison ne sont donc pas des prestations et la guérison n’est pas comme un produit final, ni une qualité. La guérison est vie, et elle dépasse en tant que telle toute matérialisation. La vie ne peut pas être exprimée en chiffres. Le médecin accomplit les démarches pour la guérison de sa patient, tout simplement parce qu’il s’est engagé pour une forme de vie. Il s’est engagé pour donner toujours et partout ce qu’il peut pour la santé de ses frères, et il ne veut qu’aider, tout simplement. C’est là le sens de l’éthique médicale, et c’est là que cette éthique est étroitement liée à la vraie solidarité. La terminologie empruntée au monde de l’industrie - performance, qualité etc. -  n’est pas applicable au service de guérir.

Au fond, la solidarité se manifeste dans trois types de relations : 1) la relation entre les malades et les médecins, 2) dans les relations entre médecins, ainsi que 3) dans celle entre les personnes en bonne santé, la société et les personnes malades.

1) La relation la plus fondamentale dans le domaine de la santé est la relation entre le médecin et le malade. En cette relation un des piliers les plus importants est justement la solidarité dans le sens où le bienheureux pape Jean-Paul II l’utilisait, notamment la solidarité en tant que responsabilité et charité qui, dans cette relation spéciale n’est possible que dans un climat de confiance.


Actuellement nous constatons, en général, quatre type d’attitudes dans cette relation entre le médecin et le malade. Premièrement il y a l’attitude de consommateur, lorsque le malade se comporte comme un acquéreur. Il choisit son médecin, il choisit pour lui-même le lieu du soin, la manière d’être soigné etc. Dans une seconde forme de comportement nous voyons la recherche d’un consensus. Le médecin et le malade reconnaissent que la guérison la plus rapide est leur intérêt commun et pour cela ils essaient de se mettre d’accord. Un troisième type d’attitude un peu semblable apparaît lorsque le médecin et le malade cherchent à parlementer entre eux. En ce cas soit le médecin joue un rôle prépondérant dans la relation et essaie de diriger le malade dans la direction qu’il juge bonne, soit il considère le malade comme un égal et ils décident ensemble du processus de guérison à suivre. Pour cela le médecin tâche de connaître le plus possible son patient, de découvrir son avis, ses attentes et il l’associe aux prises de décision. Enfin, il y a encore le type du rapport conflictuel. C’est le cas lorsque les intérêts, la vision, et les échelles de valeurs du médecin et du malade ne correspondent pas du tout, et qu’ils ne réussissent pas à trouver un consensus.


Nous constatons en Europe que les soins médicaux se dégradent de plus en plus à un rapport de contrat, et à des prestations où le patient prend la place du client qui commande un service et où le médecin joue le rôle de celui qui doit exécuter son devoir selon les modes prescrits par la politique et par l’économie. Au lieu de la solidarité, la philanthropie (charité) et de la responsabilité, ce sont les aspects juridiques et fiscaux qui dirigent les rencontres entre le malade et le médecin. Dans ces rencontres ainsi règlementées apparaît également le « sourire » extérieur obligatoire, mais les vraies compassion et confiance manquent souvent. En conséquence de cette éradication de la vraie confiance entre médecin et malade la motivation originelle de l’activité de guérir se trouve également supprimée.


Presque obligatoirement, en résulte une attitude mécanique, machinale, technocrate, protocolaire et bureaucratique, avec toute sorte de conséquences. C’est ainsi que s’installe une soi-disant éthique médicale qui accepte l’avortement, l’euthanasie, la fécondation artificielle etc., et avec cette « éthique » (entre guillemets) se construit une fausse solidarité. En effet il ne s’agit plus du tout d’une solidarité, mais d’un asservissement de différents intérêts égoïstes qui conduisent à l’installation d’une culture de la mort. Bien au contraire, la vraie solidarité doit toujours aller dans le sens de la vie, elle est toujours au service de la vie.

2) La relation des médecins entre eux, la relation des médecins et des infirmières ainsi que la relation des médecins avec le personnel sont également importantes. Pour cela aussi, il faut être conscient que dans le travail médical il ne s’agit pas de produire quelque chose ni de vendre. L’autre médecin n’est donc pas un concurrent, et il ne doit exister aucune compétition pour le corps ou l’âme du malade. L’avis d’un deuxième médecin est plutôt l’expression de la confiance. Il s’agit d’une confiance du patient envers les deux médecins, ainsi que d’une confiance entre collègues, sachant que le but n’est pas de discréditer l’autre, mais d’optimaliser les décisions. Si, par contre, le point de départ du système est juridique ou politique, ou s’il s’agit d’une intention de contrôler, cela peut gravement nuire à cette confiance mutuelle.


En effet, les relations entre les personnes travaillant pour la santé publique sont grandement infectées par des intérêts financiers et par la peur d’un éventuel procédé juridique et tout cela tend à détruire la solidarité et conduit à des chemins moralement faux.


Outre la destruction de la confiance mutuelle et outre un esprit de compétition, induit volontairement ou involontairement, nous observons également l’attitude d’une solidarité mal tournée. Il arrive, par exemple, que sous le nom de « solidarité », il y ait des lobbys qui cherchent à procurer des avantages financiers tout en causant des dommages aux malades et en endommageant également le bien commun. La soi-disant « solidarité » conduit aussi à des conséquences négatives lorsque ce sont des groupes du système de la santé publique (betegellàto rendszer) qui se lient entre eux contre d’autres, suivant des intérêts égoïstes au lieu de travailler ensemble dans le respect mutuel pour le bien des malades.

3) Les relations plus larges, notamment le rapport avec la famille et l’entourage des malades, sont également importants pendant le processus de guérison. Dans ces relations ce doit être encore la solidarité qui doit nous guider, surtout envers les pauvres, pour les aider afin que les frais croissant des soins ne pèsent pas excessivement sur les familles. De même, il est extrêmement important de se tenir près de ceux qui accueillent des enfants gravement handicapés et malades, ou des membres très âgés de la famille, pour renforcer ensemble la culture de la vie, en face d’une culture de mort.


Parmi les exemples positifs de la solidarité, nous ne devons pas oublier le don des organes qui représentent un acte de charité authentique et qui doit être aidé par une collaboration médicale responsable.


Tous ceux qui participent au système de la santé publique sont appelés à vivre des rapports dans l’esprit d’une vraie solidarité, surtout en ce qui concerne la sécurité sociale. Sans doute, cela ne peut fonctionner que dans un cadre discipliné, dirigé par des valeurs éthique.


Nous devons encore mentionner un conflit habituel qui s’exprime dans le dilemme : « médicalement c’est possible, mais économiquement c’est impossible ». Seulement un comportement sincère entre médecins et une collaboration confiante permet de résoudre ces questions. Celui qui essaie de prendre chacune de ses décisions dans un esprit de vraie solidarité, sans se laisser influencer, pourra bien évaluer ce qui est possible, ce qui est suffisant et ce qui est économiquement faisable. Surtout il faut avoir toujours dans l’esprit la finalité de nos actes. En même temps le but de guérir ne concerne pas le malade seulement comme individu, mais également comme membre de la société. Ainsi les décisions doivent se baser sur des considérations plus larges et il faut également en étudier les conséquences.


Cependant il est clair que si c’est encore la rivalité et la concurrence qui infectent la solidarité et le comportement éthique dans le domaine de la santé publique, les décisions réelles et prudentes à prendre deviennent beaucoup plus difficiles, et les médecins, les malades et les conjoints des malades se retrouvent plutôt dans un climat d’insécurité et de précarité.

C’est à nous, médecins catholiques, chrétiens, d’établir un rapport de charité avec nos malades pour les guérir, dans leur corps et dans leur âme, dans l’esprit d’une solidarité authentique selon toutes les possibilités de la science.

La parabole bien connue du bon samaritain, Jésus la termine avec une exhortation : « Va, et toi aussi, fais de même ».

Faire de même est possible pour nous tous, si nous nous laissons guider par le Saint-Esprit, chacun à sa place. Pour cela, il est bon de nous rappeler des beaux exemples qui nous stimulent sur ce chemin d’authentique solidarité. Le bienheureux pape Jean-Paul II a béatifié en 2003 le compte László Battányi-Strattmann. Né en Hongrie, en 1870, cet ophtalmologue de famille riche a employé sa fortune pour aider les pauvres et vivait une profonde solidarité avec eux. Il soignait gratuitement ses patients pauvres, qu’ils soient autrichiens, hongrois, slovaques, croates ou slovènes. Pour ces « malades bien-aimés », il a construit un hôpital qui fonctionne encore aujourd’hui à Köpcsény, Kittsée en Autriche. On le nommait le « médecin des pauvres » et il est devenu un vrai exemple.

Permettez-moi de terminer par un témoignage personnel. Il y a 20 ans, répondant à un appel du Saint-Esprit, nous avons fondé un petit dispensaire médical avec la communauté des moniales Cisterciennes dans laquelle nous sommes engagés en tant qu’oblats avec ma femme. Ce dispensaire ne reçoit aucune subvention de l’Etat, pourtant les malades ne sont pas obligés de payer ni pour les consultations ni pour les traitements. Chacun est invité à contribuer selon ses possibilités. C’est le miracle d’une vraie solidarité qui fait fonctionner ce dispensaire et nous constatons que cette manière de fonctionner appelle les malades et leurs familles à vivre les uns envers les autres et dans leur entourage cette même solidarité. La charité envers les malades, l’appréciation de la qualité professionnelle et le respect mutuel des collaborateurs crée une atmosphère où tout le monde peut travailler sans peur et sans spéculation. Maintes fois nous avons pu voir comment le travail collectif, fondé sur la confiance, devient une vraie collaboration créative. 
A la guérison de nos malades et au maintien de cet esprit évangélique contribuent grandement les prières de la communauté des moniales. A côté du soin physique nous essayons également d’écouter les patients qui partagent les soucis de leurs cœurs.

Tout cela est un chemin difficile où l’on n’avance pas sans lutte, et dans notre dispensaire aussi la confiance mutuelle et l’esprit de charité doivent être chaque fois renouvelés, fortifiés. En même temps, il est clair que c’est seulement en cherchant une solidarité authentiquement vécue et en suivant nos valeurs éthiques que nous pouvons devenir les instruments de Dieu, chacun à sa place, pour contribuer par notre vocation de médecin à la construction du Royaume de Dieu.

N’oublions pas la promesse que le Christ nous donne dans l’évangile de Saint Matthieu : « Ce que vous avez fait pour l’un de ces plus petits, c’est à moi que vous l’avez fait. » (Mt 25,40). Merci de votre attention.
◊
16.30 : Session 6

Varie / Divers / Miscellaneous items

(Fernando Garcia-Faria-Rialp, Espagne - Fausto Santeusanio, Italia)
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Fernando Garcia-Faria-Rialp, Javier Sanz-Latiesas, Jan Dajok,

Massimo Gandolfi, Fausto Santeusanio
◊
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Post-umanesimo, cyborgs e la bioetica personalistica

Post-humanisme, cyborgs et bioéthique personaliste

Post-humanism, cyborgs and personalistic bioethics
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Riassunto

La relazione mira alla presentazione sintetica delle caratteristiche principali dei concetti: transumanesimo, postumanesimo e organismi cibernetici (cyborgs), e mette in evidenza l’applicazione possibile di questi ultimi. Alle sfide della tecnologizzazione e della cyborgizzazione della società, presenta la posizione della bioetica personalistica, che promuove lo sviluppo e difende la dignità umana. 

Transumanesimo e postumanesimo rappresentano le recenti correnti di pensiero che accettano la sostituzione dell’homo sapiens con gli esseri biologicamente e tecnologicamente superiori. L’ideale filosofico di questi movimenti è quello del Rinascimento, mescolato con il relativismo e lo scetticismo etico postmoderni. A questa visione si aggiunge una sostituzione utopica di Dio che cerca di realizzare i desideri di immortalità dell’uomo.

Il transumanesimo viene inteso come movimento filosofico e culturale che afferma le possibilità di eliminare l’invecchiamento dell’uomo e rafforzare tutte le sue capacità (l’enhancement). Secondo il postumanesimo la dignità umana è solo una illusione e per questo il corpo umano può essere sostituito. Gli “esseri postumani” sono stati tanto modificati che ormai non appartengono alla specie umana. Il termine cyborg, introdotto negli anni Sessanta, rappresenta un complesso organizzativo esogeno che funziona come un sistema omeostatico. Grazie alla ricerca, generosamente sostenuta, la linea di demarcazione tra cyborg e essere umano diventa sempre più sfumata. 
Come affrontare molti e nuovi problemi etici, connessi con la medicina dell’enhancement, l’innovazione tecnologica e la trasformazione sociale? Come assicurare un progresso dal volto umano? La bioetica personalistica può contribuire a dare risposte che sono tanto attuali, anzi urgenti.
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Résumé

Ce travail vise à une présentation synthétique des caractéristiques principales des concepts : transhumanisme, posthumanisme et organismes cybernétiques (cyborgs), et met en évidence l’application possible de ces derniers. Face aux défis de la "technologisation" et de la "cyborgisation" de la société, elle présente la position de la bioéthique personnaliste, qui promeut le développement et défend la dignité humaine.

Transhumanisme et posthumanisme représentent les récents courants de pensée qui acceptent la substitution de l’homo sapiens par les êtres biologiquement et technologiquement supérieurs. L’idéal philosophique de ces mouvements est celui de la Renaissance, mêlé au relativisme et au scepticisme éthique postmoderne. A cette vision s’ajoute une substitution utopique de Dieu qui cherche à réaliser les désirs d’immortalité de l’homme.

Le transhumanisme est compris comme un mouvement philosophique et culturel qui affirme les possibilités d’éliminer le vieillissement de l’homme et de renforcer toutes ses capacités (enhancement). Selon le posthumanisme, la dignité humaine est seulement une illusion; c’est pourquoi, le corps humain peut être remplacé. Les «êtres posthumains» ont été tellement modifiés que désormais, ils n’appartiennent plus à l’espèce humaine. Le terme cyborg, introduit dans les années Soixante, représente un complexe organique exogène qui fonctionne comme un système homéostatique. Grâce à la recherche, largement soutenue, la ligne de démarcation entre cyborg et être humain s’estompe de plus en plus.
Comment affronter les nombreux et nouveaux problèmes éthiques, liés à la médecine de l’enhancement, à l’innovation technologique et à la transformation sociale ? Comment assurer un progrès qui ait un visage humain ? La bioéthique personnaliste peut contribuer à donner des réponses aussi actuelles qu’urgentes. 
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Summary

The relationship is aimed at a synthetic presence of the principal characteristics of the concepts of transhumanism, posthumanism, and cybernetic organisms (cyborgs), and emphasizes the possible application of the latter. Faced with the challenges of the technologization and cyborgization of society, it presents the position of personalistic bioethics, which promotes development and defends human dignity.

Transhumanism and posthumanism represent the recent currents of thought which accept the substitution of "homo sapiens" with beings that are biologically and technologically superior. The philosophic ideal of these movements is that of the Renaissance, joined with relativism and with postmodern ethical skepticism. To this vision is added a utopian substitution of God which tries to achieve the immortality of man. 

Transhumanism is understood as a philosophical and cultural movement which affirms the possibilities of eliminating the aging of man and of strengthening all his abilities (enhancement). According to posthumanism, human dignity is only an illusion; this is why, the human body can be replaced. The "posthuman beings" have been modified so much that, from now on, they no longer belong to the human race. The word "cyborg", introduced during the 1960’s, represents a complex organic exogen which functions as a homeostatic system. Thanks to research, widely supported, the line of demarcation between cyborg and human being is becoming increasingly blurred.

How to confront the numerous and new ethical problems, linked to the medicine of "enhancement", to technological innovation and social transformation? How to assure progress that has a human visage? Personalistic bioethics can contribute by giving responses that are current as well as urgent.
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Nella seconda metà del XX secolo, o secondo alcuni pensatori negli anni Ottanta, si è notata una fioritura dei termini con la preposizione “post” i quali si applicavano a diversi campi e in modo molto ampio. Tali termini, ad esempio: postmoderno, postmodernismo, postumanesimo, transumanesimo, postmetafisico, postmarxismo, postmaschilismo, postindustriale, postciviltà, postcontemporaneo ed altri, rappresentavano una onda di moda
. Essi cercavano di esprimere una novità di carattere culturale, filosofico, antropologico e sociologico per la quale, però, non era tanto facile trovare una espressione adeguata. Molti di loro non hanno trovato una accettazione a livello pratico. Alcuni, invece, come postmoderno, postmodernismo
, postumanesimo, transumanesimo trovano risonanza in ambiti di riflessione teorica, di ricerca scientifica e di sperimentazione tecnologica.

Il contenuto della relazione è complesso e crea difficoltà per una presentazione schematica. La relazione mira alla descrizione sintetica delle caratteristiche principali dei concetti: postumanesimo, transumanesimo e organismi cibernetici (cyborgs), e mette in evidenza la possibile applicazione di questi ultimi, particolarmente nel campo della medicina. Di fronte alle sfide della tecnologizzazione e della cyborgizzazione della società, essa presenta la posizione della bioetica personalista, che promuove e difende la dignità umana e lo sviluppo equilibrato degli individui e della società umana.
Postumanesimo (posthumanism)
Esso viene inteso come l’orientamento filosofico e culturale che è aperto non solo alla riflessione sugli organismi cibernetici, ma anche alla loro realizzazione. Il postumanesimo si è cristallizzato in conessione con diverse avanguardie e diversi gruppi di pensiero. La complessità di questo movimento conduce a varie difficoltà nello studio che lo riguarda, in particolare a quella di proporre una definizione condivisa ed unica. In contrapposizione a questo si nota il suo forte influsso nell’ambiente culturale e scientifico. Si può essere d’accordo con B. Waters che constata: “la parola ‘postumano’ sta generando anche un crescente corpo letterario, ma ancora resiste a una definizione comune [...] la retorica postumana condivide molti aspetti simili con il discorso postmoderno e dipende da esso, ma non ne costituisce un sinonimo.”
 

Per i passi ulteriori, è opportuno sottolineare alcune chiarificazioni terminologiche. Nella letteratura si trovano i termini seguenti: post-umano o post-human, postumano o posthuman, postumanesimo o posthumanism. In generale si riconosce, che questi termini hanno un significato sinonimo, ma ci sono alcune sfumature. Il termine postumanesimo viene utilizzato per la riflessione filosofica o la corrente filosofica che è connessa con il post-umano. I termini post-umano e postumano si applicano per il contesto generale, il senso generale o il discorso generale. È anche da ribadire che la lingua italiana ancora non possiede una espressione che sia accettata o codificata in modo uniforme.

È impossibile stabilire una data precisa per la nascita del postumanesimo. Secondo N. Badmington, una della prime studiose del movimento post-umano, l’anno 1982 dovrebbe essere la data, con la quale è connesso l’inizio di questo movimento.
 Il postumanesimo nasce da una consapevolezza che il modo tradizionale di vedere l’essere umano si sta trasformando: l’uomo occidentale ha cambiato il suo stile di pensare, essere e vivere; egli, sempre di più, si rende conto della sua condizione come post-umana. Per quest’ultima non è facile elaborare una definizione. R. Pepperell propone al riguardo: “In termini semplici potremmo dire che è la condizione dell’esistenza in cui ci troviamo da quando è cominciata l’era postumana.”
 Da questo punto di vista, il postumanesimo è la corrente filosofica che analizza e descrive la condizione post-umana. Quest’ultima è caraterizzata da rapporti stretti e interconnessi tra cultura, tecnologia, post-umano e organismi cibernetici. L’uomo post-umano confida più nella tecnologia che in Dio. Egli stesso spera che la tecnologia possa offrirgli un tipo di immortalità tecnologica che dovrebbe proteggerlo dai diversi elementi della sua fragilità.
 Il postumanesimo dubita del valore del corpo umano che viene inteso come un accidente della storia. Questa corrente filosofica considera la dignità umana solo come una illusione e, di conseguenza, il corpo umano come ciò che può essere sostituito. 

Transumanesimo (transhumanism)

Esso rappresenta quella recente corrente di pensiero che accetta la sostituzione dell’homo sapiens con gli esseri biologicamente e tecnologicamente superiori. Anche se i concetti di postumanesimo e transumanesimo sono recenti, le idee che esprimono non sono nuove. Il fondamento filosofico di questi movimenti è quello del Rinascimento che offre una visione riduzionista della vita umana. Tale fondamento filosofico viene mescolato con lo scetticismo etico e il relativismo postmoderno. E di più: questa ottica adotta ancora una sostituzione utopica di Dio e cerca di realizzare i desideri di immortalità dell’uomo.

Nick Bostrom, filosofo di origine svedese, definisce il transumanesimo come “il movimento intellettuale e culturale che afferma la possibilità e la desiderabilità di migliorare fondamentalmente la condizione umana attraverso l’applicazione della ragione, specialmente usando la tecnologia per eliminare l’invecchiamento e aumentare grandemente le capacità umane dell’intelletto, del fisico e della psiche.”
 Secondo una altra visione dello stesso filosofo, transumanesimo è “lo studio dei mezzi e degli ostacoli per l’umanità che utilizza i mezzi sia tecnologici che gli altri razionali per diventare postumani, e dei problemi etici coinvolti. ‘Postumani’ è un termine per gli esseri umani molto più sviluppati ai quali si può arrivare un giorno se saremo capaci di migliorare la natura umana attuale e di estendere radicalmente le nostre capacità.”

Gli esseri postumani saranno già tanto modificati che non saranno più esseri umani e non rappresenteranno più la specie umana. Il transumanesimo non accetta la natura umana come una realtà costante, sacra, degna di protezione dai cambiamenti artificiali e di rispetto. Per questi motivi si possono giustificare i motivi che mirano alle modifiche della natura, in particolare della natura umana, e che esprimono l’orgoglio umano, imitando Dio – “playing god”
. In altre parole, il transumanesimo accetta una realizzazione dell’“Übermensch” di Nietzsche o del “Superuomo tecnologico” che potrà permettersi quasi tutto o tutto.
I fautori del transumanesimo, per ottenere la loro finalità, sono disposti a utilizzare diversi mezzi, in particolare: il miglioramento graduale delle funzioni umane (enhancement)
, le nanotecnologie, gli organismi cibernetici, le manipolazioni genetiche e neurofisiologiche, le simulazioni computerizzate, i miglioramenti farmacologici, ecc. 

Quello che è stato menzionato sopra, può essere completato con i quattro tipici presupposti transumani o postumani: 1) I modelli d’informazione sono più importanti di una necessità dell’esistenza corporea. Per questo non è necessario che un modello di informazione abbia anche un corpo o un sostrato biologico. 2) Non esiste un’anima non materiale. 3) Il corpo umano è solo una protesi, che possiamo non solo usare, ma anche manipolare. Di conseguenza, aumentare o sostituire una funzione con altre protesi è solo una estensione naturale della nostra relazione essenziale con il nostro corpo nel quale siamo nati. 4) L’essere umano è capace di comunicare con le macchine intelligenti. Non ci sono differenze essenziali tra una simulazione computerizzata ed una esistenza corporea, tra un organismo biologico e un meccanismo cibernetico.

In sintesi, il transumanesimo viene percepito come una corrente del postumanesimo. Nel periodo attuale, il transumanesimo è più radicale nell’accettare gli interventi che mirano al miglioramento (l’improvement o l’enhancement) tecnologico dell’essere umano. Gli organismi cibernetici rappresentano gli elementi concreti nella realizzazione graduale del postumanesimo e dell’esistenza postumana. In questo modo l’uomo stesso potrà guidare la sua evoluzione, il suo futuro ed anche il suo fine.

Cyborgs – organismi cibernetici

Il termine cyborg (cybernetic organism) è stato introdotto nel 1960 da Manfred E. Clynes e Nathan S. Kline, in connessione con la ricerca che rigurdava i viaggi oltre l’atmosfera terrestre e verso altri pianeti. La loro definizione originaria è la segunte: “Per il complesso organizzativo esteso esogeno che funzioni come un sistema integrato omeostatico inconscio proponiamo il termine ‘Cyborg’. Il Cyborg incorpora deliberatamente componenti esogeni che estendono le funzioni di controllo dell’autoregolamentazione dell’organismo al fine di adattarle ai nuovi ambienti.”
 In breve, un cyborg “è un complesso organizzativo esogeno esteso che funziona come un sistema omeostatico.” Secondo un’altra definizione, un cyborg rappresenta una “integrazione di un artefatto cibernetico o robotico con un essere umano tramite un’adeguata interfaccia fisica e cognitiva.”

Negli ultimi decenni, grazie ad una ricerca generosamente sostenuta, si notano grandi progressi delle tecnologie in diversi campi di ricerca, particolarmente in quello delle neuro-scienze. Sempre di più si prevedeno le possibilità reali delle interazioni tra organismi viventi e elementi cibernetici, particolarmente in senso di riparare o di migliorare, potenziare, aumentare. Infatti, le ricerche andavano anche in queste due direzioni: 1) la ricerca dei meccanismi o dei sistemi artificiali, capaci di sostituire le capacità motorie o sensitive in ammalati handicappati e 2) lo studio della possibilità di miglioramento delle funzioni motorie o sensitive del corpo umano. 

Le applicazioni possibili in medicina stanno sempre crescendo. In questo luogo ci limiteremo solo ad un accenno approssimativo e molto schematico: 1) sistemi sensoriali, ad esempio gli impianti cocleari, i sistemi di visione artificiale (tramite impianti a livello corticale o retinale), 2) impiantati nel cervello (brain implants, memory-chips), 3) neuro-chips – microimpianti nel sistema nervoso periferico per migliorare o rinnovare le funzioni di membra menomate o paralizzate, 4) membra robotiche capaci d’interazione con il sistema nervoso centrale, 5) sistemi di controllo mentale (tramite risonanza magnetica funzionale, elettroencefalogramma) di sistemi esterni (carozzella), 6) neuroprotesi per influire sui processi patologici neurologici, 7) protesi oculare totale, ecc.
 

 Oggi si nota che la linea di demarcazione tra cyborg e essere umano diventa sempre più sfumata. L’organismo cibernetico è diventato l’immagine o la metafora del tempo contemporaneo. Il cyborg è uomo e macchina nello stesso tempo; un risultato della fusione dell’elemento artificiale nel naturale (corpo umano o animale) che interagiscono nel senso della sinergia. Esso è un essere umano che è già artificialmente – tecnologicalmente potenziato. Il cyborg non è nato, ma fatto, prodotto, elaborato dai tecnologi. Per questo si potrebbe dire che esso rappresenta un certo tipo di una nuova specie che alcuni propongono di chiamarla homo cybersapiens.
 Nonostante tutto, il rispetto della persona umana rappresenta il nucleo della dimensione etica di tutti gli interventi e sistemi artificiali che sono connessi con questa problematica. 

Contributo della bioetica personalistica.

La tecnologia ciberorganica, da una parte, può aiutare l’uomo ad affrontare diverse malattie e a facilitare la sua vita. D’altra parte, essa può anche condurre ad una manipolazione e ad uno sfruttamento dei singoli, particolarmente dei poveri, e di tutta l’umanità. Come affrontare i molti e nuovi problemi etici, connessi con la tecnologia ciberorganica, la medicina dell’enhancement, la trasformazione sociale, l’innovazione tecnologica? Come assicurare un progresso dal volto umano e per tutti? Anche la bioetica personalistica può contribuire alle risposte davanti a sfide che sono tanto attuali ed urgenti.

È importante ribadire, che i rapporti tra persona umana e tecnica e tra tecnica e scienza devono prendere in considerazione il posto centrale della persona umana e la sua relazione verso le altre persone umane e verso il mondo. L’agire tecnico non può essere mai indirizzato solo verso se stesso. Il suo vero senso può essere giustificato solo quando esso mira alla persona, alla sua crescita ad ogni livello e alle sue capacità relazionali.

La bioetica personalista nella sua argomentazione, anche al riguardo di questa problematica, si fonda sui suoi principi fondamentali: il principio di tutela della vita fisica; il principio di libertà e responsabilità; il principio di totalità o principio terapeutico e il principio di socialità e sussidiarietà
. Essi partono dai criteri etici generali che vengono applicati quando si tratta di qualsiasi intervento nell’organismo umano, per motivi di terapia o ricerca, e che devono essere presi in considerazione prima dell’intervento di tipo  ciberorganico. 

Per la valutazione pratica sono particolarmente importanti i seguenti criteri operativi: 1) Ponderazione fra il rischio e la conoscenza. In comparazione con la conoscenza che si può ottenere, per l’essere umano è accettabile solo un rischio proporzionato. Il pressuposto di base è che la conoscenza da acquisire non sia possibile tramite altri mezzi (modelli virtuali, esperimenti sugli animali, ecc.). 2) Ponderazione rischi-benefici derivati da interventi. I rischi e i benefici devono essere distribuiti in modo uguale fra le differenti parti dell’umanità. 3) Rispetto del principio di totalità e della dignità integrale della persona umana. Questi due principi devono essere considerati molto rigorosamente, almeno in un modo tale che vale per i trapianti di organi. 4) Sicurezza al riguardo dell’unità psico-affettiva e storica di ogni persona umana. Questo vale particolarmente per interventi che possano avere conseguenze per l’autocoscienza, la memoria e l’empatia della persona. 5) La tecnologia ciberorganica deve essere protetta dallo sfruttamento. Come esempi possono servire i rischi per la sfera privata della persona, evitare che il corpo umano diventi oggetto del mercato, ecc.

Conclusioni

Come si è visto, il miglioramento umano (enhancement) rappresenta una realtà molto problematica che apre tante domande etiche ed antropologiche. Esso esprime le posizioni del transumanesimo e postumanesimo e come tale sottolinea la forte crisi del valore dell’uomo e del suo senso. Se l’uomo stesso cercherà di guidare la propria evoluzione, questo lo porterà all’abbandono della sua propria umanità. Le posizioni del transumanesimo e postumanesimo non mirano al vero miglioramento dell’uomo, ma al rifiuto del valore della persona e alla negazione dell’umanità. Le correnti appena menzionate e le tecnologie rispettive presentano la mancanza di una antropologia e del riconoscimento del valore della vita umana. È quindi chiaro che non è in gioco solo la liceità o la non liceità di un singolo intervento tecnologico. Dal punto di vista dell’antropologia, la tecnologia non può essere percepita come neutra. La tecnologia può aiutare a conoscere meglio l’uomo come tale, ma sicuramente non potrà scoprire tutto il mistero dell’uomo. Anche qui è da sottolineare che è illecita ogni azione sull’uomo che offende o nega la sua dignità. D’altra parte, in una visione antropologica corretta, è lecito nel senso pieno cercare i modi per vivere in modo sempre più umano e degno dell’uomo. 

Inoltre, se si aplicassero le visioni delle correnti transumanista e postumanista alla medicina, si andrebbe nella direzione della medicina dell’enhancement. In altre parole, la medicina dovrebbe essere orientata non più verso la malattia, ma verso la realizzazione del desiderio di miglioramento. In questa maniera si creerebbe un passaggio da un paziente a un cliente. Cambierebbe radicalmente anche il concetto di medico: non più come colui che cerca di eliminare o di indebolire le sofferenze del malato, ma come un professionista specializzato che dovrebbe soddisfare i desideri del cliente che mirano al proprio miglioramento.
 


Le tendenze transumane e postumane necessitano di uno studio attento che permetterà di accettare quello che può contribuire alla dignità umana e al vero sviluppo umano e rifiutare quello che mira all’abolizione o alla distruzione dell’uomo e al dominio dell’uomo sull’uomo. Se Gesù Cristo ha accettato la natura umana, le ha attribuito il livello più alto di dignità. Sicuramente, questa realtà può incoraggiare gli studiosi ad approfondire le riflessioni nel campo della bioetica personalista, dell’antropologia filosofica e teologica, della teologia morale e della Dottrina sociale della Chiesa per offrire le risposte adeguate alle sfide del postumanesimo e transumanesimo e per proteggere e sviluppare la dignità della persona umana.

◊
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Riassunto

“Senza il vero bene dell’uomo, come suo fine, e senza la libertà, come sua condizione, non si dà etica” (card. Dionigi Tettamanzi).

Per bioetica, intendo la riflessione scientifica e sapienziale che considera le questioni della vita (bios) in riferimento ai valori più radicali dell'uomo nella sua specifica dignità di persona (ethos). Mi riferisco alla concezione dell'uomo inteso come persona, parametro di valore, di misura, di giudizio. Nella dignità dell'uomo inteso come persona sta il fondamentale criterio morale, oggettivo, universale, perenne. E’ bene tutto ciò che custodisce, difende, guarisce, promuove l’uomo in quanto persona. E’ male tutto ciò che lo minaccia, l'aggredisce, l'offende, lo strumentalizza, l'elimina. 

La ricerca è il processo induttivo-deduttivo che mira all'osservazione sistemica di un dato fenomeno o alla verifica di un'ipotesi scaturita da precedenti osservazioni. La sperimentazione nell’uomo è un’attività necessaria al fine di studiare gli effetti causati da farmaci o da procedure, praticati a scopo diagnostico, terapeutico o preventivo. La sperimentazione clinica comporta un iter lungo e costoso, le cui diverse fasi sono descritte e stabilite dalla legge in modo da garantire procedure etiche e in grado di minimizzare i rischi per i pazienti. Per indicare le sperimentazioni cliniche si usa spesso il termine inglese clinical trials, ovvero trials clinici.

Le sperimentazioni cliniche vengono in genere effettuate nelle strutture ospedaliere/universitarie pubbliche o private autorizzate. La sperimentazione segue un percorso preciso che parte dalla cosiddetta sperimentazione pre-clinica in vitro e sugli animali d’esperimento, che giustifichino l’utilità di studiare nell’uomo un nuovo farmaco (o la nuova preparazione di un farmaco noto, o una associazione di farmaci, o una nuova indicazione terapeutica, ecc.).

Il Codice di Norimberga ricorda che è irrinunciabile il consenso informato, deve esserci un beneficio per la società non altrimenti ottenibile, evitata qualsiasi sofferenza non necessaria per i soggetti, evitato il pericolo di morte o di disabilità per i soggetti, condotta solo da personale qualificato, opportunamente preparata al fine di proteggere il soggetto, disegnata in modo tale da permettere al soggetto di ritirarsi in qualsiasi momento. La Dichiarazione di Helsinki conferma questi principi e detta regole chiare e precise

Una ricerca è etica se è veramente scientifica; se rispetta la deontologia dello scienziato e del tecnico; se rispetta e promuove i valori dell’uomo. “Il fine dell'impresa scientifica è la verità, cioè la conoscenza come bene in sé. Questo è il valore chiave della scienza” (E. Pellegrino).
"Ognuno sa che non si potrebbe condannare senza appello ogni esperimento sull'uomo in nome del rispetto della persona, in particolare quando si tratta di nuove terapie, tant'è vero che la medicina non ha spesso progredito attraverso il tempo che con laboriosi tentativi... Spetta a voi, da medici esperti, fissare le norme sempre mutevoli in questo delicato settore, senza dimenticare che il principio fondamentale dell'etica medica rimane il rispetto assoluto della vita umana" (Paolo VI, Ai medici, Washington, 1970).
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Résumé

« Sans le vrai bien de l’homme, comme fin, et sans la liberté, comme condition, il n’y a pas d’éthique » (Card. Dionigi Tettamanzi).

Par bioéthique, j’entends la réflexion scientifique et sapientielle qui considère les questions de la vie (bios) en référence aux valeurs les plus radicales de l’homme dans sa dignité spécifique de personne (ethos). Je me réfère à la conception de l’homme entendu comme personne, paramètre de valeurs, de mesure, de jugement. Dans la dignité de l’homme, en tant que personne, réside le critère moral fondamental, objectif, universel, éternel. Est bien, tout ce qui protège, défend, guérit, promeut l’homme en tant que personne. Est mal tout ce qui le menace, l’agresse, l’offense, l’instrumentalise, l’élimine. 

La recherche est le processus inductif-déductif qui vise à l’observation systématique d’un phénomène donné ou à la vérification d’une hypothèse découlant d’observations précédentes. L’expérimentation chez l’homme est une activité nécessaire dans le but d’étudier les effets produits par des médicaments ou des procédures, pratiquées dans un but diagnostic, thérapeutique ou préventif. L’expérimentation clinique comporte une procédure longue et couteuse, dont les diverses phases sont décrites et établies par la loi, de façon à garantir l'éthique et en mesure de minimiser les risques pour les patients. Pour indiquer les expérimentations cliniques on emploie souvent les termes clinical trials, ou essais cliniques.

Les expérimentations cliniques sont en général effectuées dans les structures hospitalières/universitaires publiques ou privées autorisées. L’expérimentation suit un parcours précis qui part de la dite expérimentation préclinique in vitro et sur les animaux d’expérience, qui justifie l’utilité d’étudier chez l’homme un nouveau produit pharmaceutique (ou la nouvelle préparation d’un médicament connu, une association de médicaments, ou encore une nouvelle indication thérapeutique, etc.).

Le Code de Nuremberg rappelle que le consentement informé est indispensable, qu’il doit y avoir un bénéfice pour la société qui ne puisse être obtenu autrement, que toute souffrance non nécessaire pour les sujets doit être évitée, ainsi que tout risque de mort ou de handicap, et que l'exécution en doit être faite seulement par un personnel qualifié, opportunément préparé dans le but de protéger le sujet, et conçu de façon à permettre au sujet de se retirer à n’importe quel moment. La Déclaration d’Helsinki confirme ces principes et dicte des règles claires et précises.

Une recherche est éthique si elle est vraiment scientifique, si elle respecte la déontologie au plan scientifique et technique, si elle respecte et promeut les valeurs de l’homme. «Le but de l’entreprise scientifique est la vérité, c’est-à-dire la connaissance, comme bien en soi. C’est là la valeur clé de la science » (E. Pellegrino).

« Chacun sait qu’on ne pourrait condamner sans appel toute expérience sur l’homme au nom du respect de la personne, en particulier quand il s’agit de nouvelles thérapies, tant il est vrai que la médecine, souvent, n’a progressé à travers le temps que par des tentatives laborieuses… Il vous revient, en tant que médecins experts, de fixer les normes toujours changeantes dans ce secteur délicat, sans oublier que le principe fondamental de l’éthique médicale demeure le respect absolu de la vie humaine » (Paul VI, aux médecins, Washington, 1970).
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Summary

"Without the true good of man, without his end, and without his freedom, as his condition, there is no ethic." (Card. Dionigi Tettamanzi)
By bioethics, I mean the scientific and sapientielle reflection which considers the questions of life (bios) in reference to the more radical values of man in his specific personal dignity (ethos). I refer to the conception of man understood as a person, a parameter of values, a measure of judgment. In the dignity of man, as a person, resides the moral, fundamental, objective, universal, eternal criterion. All that protects, defends, cures, and promotes man as a person is good. All that threatens him, attacks him, offends him, manipulates him, and eliminates him is bad.

Research is the inductive-deductive process aimed at the systematic observation of a given phenomenon or at the verification of a hypothesis stemming from preceding observations. Experimentation in man is a necessary activity with the goal of studying the effects of medicines or procedures, practiced in a diagnostic, therapeutic, or preventive manner. Clinical experimentation consists of a long and costly iter (process?), whose various phrases are described and set by law, in such a way as to guarantee ethical procedures and in a position to minimize risks for patients. To indicate clinical experimentations, one often uses the English expression “clinical trials.”

Clinical trials are generally authorized and carried out in public or private hospitals/universities. The trial follows a precise course which starts from the mentioned preclinical trial in vitro and on test animals, which justifies the usefulness of studying a new pharmaceutical product in man (or the new preparation of a known medicine, an association of medicines, or again a new therapeutic indication, etc.)

The Nuremberg Code reminds that informal consent is indispensable, that there must be a benefit for society that cannot otherwise be obtained, that all unnecessary suffering for subjects must be avoided, as well as any risk of death or handicap, executed solely by a qualified person, opportunely prepared with the goal of protecting the subject, conceived so as to permit the subject to withdraw at any time. The Helsinki Declaration confirms these principles and dictates clear and precise regulations.

Research is ethical if it is truly scientific; if it respects professional ethics on the scientific and technical level; if it respects and promotes the values of man. “The goal of scientific enterprise is truth, that is, knowledge, as good in itself. This is the chief value of science.” (E. Pellegrino)
“Each one knows that one could not condemn without appeal any experiment on man in the name of respect of the person, in particular when it concerns new therapies, as long as it is true that medicine, often, progressed throughout time only through laborious attempts…It is up to you, as expert physicians, to determine the always changing standards/norms in this delicate area, without forgetting that the fundamental principle of medical ethics remains the absolute respect of human life.” (Paul VI, to doctors in Washington, 1970)
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I - Introduzione
“L’etica non è qualcosa di frenante, bensì qualcosa di liberante; non è qualcosa di estrinseco o di sovrapposto, bensì qualcosa di intrinseco alla persona. L’etica, come istanza della persona, vive scorrendo tra due poli fondamentali. Il primo è il vero bene dell’uomo: questo vero bene è il fine, il senso, la meta del vivere e dell’operare dell’uomo. Il secondo polo è la libertà dell’uomo. Senza il vero bene dell’uomo, come suo fine, e senza la libertà, come sua condizione, non si dà etica”(Dionigi Tettamanzi
).

I precetti ippocratici sono formulati nel libro degli Aforismi, fondamentale testo classico della medicina. Esso contiene insegnamenti il cui valore scientifico ed etico è sempre vivo ed attuale: il primo imperativo è quello di non nuocere al malato: primum non nocere! La conseguenza della riflessione etica applicata nel campo medico è che, in ogni tipo di intervento, l’attenzione va sempre rivolta alla salute del malato.

Affronto il problema sotto il profilo della bioetica (Van Rensselaer Potter, 1911-2001) riflessione scientifica e sapienziale che considera le questioni della vita (bios) in riferimento ai valori più radicali dell'uomo nella sua specifica dignità di persona (ethos). La mia vuole essere una riflessione razionale che ha nell'intelligenza e nella ragione umana il suo criterio di lettura e di discernimento.

Farò riferimento alla concezione dell'uomo inteso come persona, parametro di valore, di misura, di giudizio. Nella dignità dell'uomo inteso come persona sta il fondamentale criterio morale oggettivo, universale, perenne. Non appare semplice, nella prassi quotidiana, osservare questo. Non tutti hanno la medesima visione su chi sia l’uomo. Il discorso sull’ethos non può che partire dalla domanda “chi è l’uomo?” e dalla risposta che si desidera dare ed accettare come propria.

Dire che l'uomo è persona significa riconoscere l'uomo come totalità unificata di corpo, psiche, spirito; realtà sociale; realtà giuridica; realtà etica e realtà religiosa. Proprio perché persona, l’uomo è in sé un valore oggettivo, trascendente e intangibile. Quindi normativo. Nessuno può disconoscere all’uomo tale sua dignità inalienabile. 

E’ bene tutto ciò che custodisce, difende, guarisce, promuove l'uomo in quanto persona. E’ male tutto ciò che lo minaccia, l'aggredisce, l'offende, lo strumentalizza, l'elimina. Alcuni scritti di pensatori, filosofi, scrittori ci aiutano ad approfondire la riflessione. 

• Romano Guardini: “...la persona non è un che di natura psicologica, ma esistenziale. Non dipende fondamentalmente da età, o condizioni fisico-psichiche o doti naturali, ma dall'anima spirituale che è in ogni uomo. La personalità può essere inconscia come nel dormiente; tuttavia esige già una tutela morale. In generale è pure possibile che non si attui perché mancano i presupposti fisio-psichici, come nei pazzi o negli idioti; ma l'uomo civile si distingue appunto dal barbaro perché la rispetta anche in un simile involucro. Può essere anche nascosta come nell'embrione, ma già vi è e col proprio diritto... . Il rispetto per l'uomo come persona è una delle esigenze che non ammettono discussione: ne dipendono la dignità ma anche il benessere e alla fine la durata dell'umanità”. 

• Massimo Cacciari: “Nulla contrassegna la volgarità del pensiero più della concezione che oppone laicità ed atto di fede… . Laico è ogni credente non superstizioso. Laico è ogni non credente che sviluppi la propria ricerca senza mai assolutizzare o idolatrare il proprio relativo punto di vista, e insieme sappia ascoltare la profonda analogia che lo lega alla domanda del credente”. 

• Elio Sgreccia: “Di fronte ad ogni riflessione razionale, anche laica, la persona umana si presenta come il punto di riferimento, il fine e non il mezzo, la realtà trascendente per l’economia, il diritto, e la storia stessa... . Dal momento del concepimento alla morte, in ogni situazione di sofferenza o salute è la persona umana il punto di riferimento e di misura tra il lecito e il non lecito”. 

• Platone: “Se una pòlis fosse ricca di tanti cultori di discipline particolari, ricca di abilissimi artigiani, ma fosse priva della scienza del bene e senza nessuno che sappia dire quando è bene e quando è male servirsi delle varie capacità ed abilità tecniche e del sapere accumulato, ebbene una città che fosse in questa situazione sarebbe piena di disordine e di ingiustizia”. 

• Hans Jonas: “Oggi tremiamo nella nudità di un nihilismo per cui il massimo di potere tecnologico, si associa al minimo di sapere intorno all’uomo: è uno smarrimento degli scopi”. 

• Martin Heidegger: “Nessuna epoca è riuscita a mostrare il suo sapere intorno all’uomo come la nostra e lo comunica facilmente e rapidamente e, d’altra parte, nessuna epoca ha saputo meno della nostra che cosa sia l’uomo, il mistero della persona umana, le domande attorno all’uomo e sull’uomo”. 

• Claudio Magris: “L’urlo della natura. La cosiddetta tecnica non va demonizzata come un peccato contro natura. E’ la sua dismisura, il suo abuso spesso dissennato e imbecille che vanno denunciati; non con toni di untuosa o apocalittica condanna della miseria dell’uomo, ma con la chiarezza della ragione, che non ha da inchinarsi alla natura – della quale e della cui evoluzione fa parte - bensì rendersi conto dei propri limiti, perseguire il progresso senza illudersi con tracotanza che esso sia illimitato ma misurandosi con tutti i problemi e i guasti che pure esso crea e cercare di capire, volta per volta, quando sia necessario proseguire e quando sia necessario fermarsi o magari far qualche passo indietro, posto che ciò sia possibile. E’ questa avvertenza di un possibile pericolo che ci manca […]. […] quando muore qualcuno, di cancro o di infarto, siamo sottosotto persuasi che ciò non ci accadrà mai”. 

II - Il metodo che caratterizza la bioetica è quello morale

E’ bene o è male quello che sto facendo? La risposta si muove e si sviluppa alla luce della ragione umana, mediante quella disciplina destinata alla ricerca del vero umano che è la filosofia. Seguo, nella descrizione, alcuni scritti di Dionigi Tettamanzi.

1) In base a che cosa viene affermato che un intervento è lecito o meno? Alla luce dei valori morali. Questi, però, possono essere diversamente interpretati e motivati. Al centro deve stare l'uomo in quanto tale: egli è il valore e, pertanto, il criterio di misura e di giudizio dei problemi della bioetica.
2) Qual è il criterio che viene scelto dall'uomo d'oggi per definire la verità? E’ il criterio delle opinioni personali. È il vero "per me", non il vero "per sé", e dunque per tutti, in ogni tempo e in ogni luogo. Così intesa, la verità è allora qualcosa di essenzialmente soggettivo e relativo, qualcosa che è determinato dall’opinione, dal desiderio, dalla volontà dell’individuo. Si formano poteri che si ammantano di scientificità, come, nell’ambito specificamente medico, il cosiddetto "scientismo tecnologico". Si tratta di un sistema filosofico che, partendo dal presupposto che l’uomo è essenzialmente un "manipolatore" di tutto, giunge a concludere che "ciò che è tecnicamente fattibile è per ciò stesso moralmente ammissibile". 
3) Il rapporto tra etica e scienza, etica e tecnica è sempre precario e non si dà mai risolto una volta per tutte.  Lo scienziato vede nel moralista una sorte di nemico che vorrebbe limitarne la libertà di ricerca o di sperimentazione o di applicazione. In realtà il rapporto fra etica e scienza è intrinseco nel senso che la dimensione etica è interna alla scienza e alla tecnica al punto che è proprio la dimensione etica a preservare l’una e l’altra dalla loro stessa corruzione. E’ lo scienziato in quanto uomo ed implicitamente filosofo o soggetto etico che pone al suo lavoro scientifico o tecnico dei fini e dei confini.

Fine della ricerca scientifica non è il sapere, perché con questo presupposto è evidentemente possibile arrivare a qualsiasi aberrazione. fine della ricerca scientifica è l’uomo attraverso il sapere, che pertanto non può volgersi contro l’uomo stesso. L’uomo come fine della ricerca scientifica non è un confine che un nemico pone allo scienziato da fuori, ma è una conseguenza da dentro, a partire dal concetto di scienza e di ricerca scientifica, prima esposto. 

4) Scienza e tecnica richiedono il rispetto incondizionato dei criteri fondamentali della moralità: debbono essere al servizio della persona umana.  Ledere la persona significa ledere la società nella sua radice e nel suo vertice. Se si desidera difendere e promuovere la società, non si può non difendere e promuovere la persona umana.
III - Ricerca e sperimentazione

La ricerca è il processo induttivo-deduttivo che mira all'osservazione sistemica di un dato clinico o alla verifica di un'ipotesi scaturita da precedenti osservazioni. 

La sperimentazione è l'insieme di quelle attività e procedure medico-chirurgiche che non abbiano ancora conseguito, sia per la natura innovativa dei mezzi impiegati e delle tecniche diagnostiche o terapeutiche esperite, sia per le inusuali caratteristiche qualificative, quantitative e modali delle loro applicazioni, una consolidata e tramandata legittimazione clinico-scientifica.

La sperimentazione scientifica si trova spesso di fronte ad una domanda di fondo: è lecito fare tutto quanto è materialmente possibile?
 
Per rispondere bisogna affrontare alcune questioni, ricorda Rosalia Azzaro: a) La libertà della scienza; b) l’etica della ricerca; c) Il contesto istituzioni e società. Si tratta di questioni non irrilevanti per il progresso della conoscenza scientifica in campo biomedico ed industriale; gli interessi economici dello Stato e delle aziende interessate; la loro governance nel suo complesso, compresa la corporate governance.

1) La libertà della scienza. 

La libera attività di ricerca - come la libera attività economica - costituisce in sé stessa un enorme valore (concetto di spessore etico) ancor prima delle sue applicazioni e valenze anche economiche. Tale valore attiene innanzi tutto alla persona degli scienziati che operano direttamente sul campo. È un valore che va garantito col mettere in atto le condizioni perché tale esercizio della libertà - come pure dell’attività produttiva - non sia solo proclamato, ma reso effettivamente possibile, sottratto ai condizionamenti di tipo economico o di tipo ideologico o politico. Come ogni libertà, anche quella della scienza non va intesa come assoluta, cioè sciolta da qualsiasi legame o relazione, limite o regolamentazione. Nel caso dell’etica d’impresa, ciò significa che anche i diritti di proprietà degli azionisti non possono essere intesi come assoluti. Il punto di vista scientifico è autonomo, non accetta niente dogmaticamente o per autorità: ammette solo ciò che è evidente, sperimentalmente o logicamente provato: è perciò conoscenza critica e comunicabile. Ma autonomia non è autosufficienza.

2) L’etica della ricerca

Come esempio, possiamo fare riferimento a un caso di grande attualità dal punto di vista scientifico e della politica della ricerca: l’uso delle cellule staminali, adulte o da embrioni umani. La domanda di fondo è: si può, è giusto manipolare e distruggere la vita umana, seppure per il bene dell’umanità? Ma prima ancora: dal punto di vista scientifico, è proprio necessario? Di questo preciso argomento si è occupata la Commissione di Bioetica del CNR: da uno stimolo di tipo etico è partito lo studio di tipo scientifico, per valutare l’opportunità dell’uso delle cellule staminali embrionali per la ricerca scientifica. Un Documento ufficiale
 della Commissione, ha concluso suggerendo la necessità di approfondire prima le ricerche su cellule staminali adulte o anche su modelli animali. Questa posizione è stata in seguito sostenuta all’ultimo convegno internazionale sulle stem cells e fatta propria anche dall’Unione Europea.

3) Il contesto istituzioni e società.

La libertà della scienza è garantita dalla Repubblica italiana che promuove lo sviluppo della ricerca scientifica: Costituzione italiana, art. 9: “La Repubblica promuove lo sviluppo della cultura e la ricerca scientifica e tecnica”; art. 33: “L’arte e la scienza sono libere e libero ne è l’insegnamento”. L’ampliamento della base di discussione richiede che le decisioni di politica scientifica dispongano di un valido supporto di conoscenza e ciò evidenzia la necessità di un esame dello status di alcune fondamentali questioni di etica applicata a metodi e oggetti della ricerca scientifica.

IV - La sperimentazione clinica
 
Si intende qualsiasi ricerca in cui l’essere umano nei diversi stadi della sua esistenza rappresenta il soggetto/oggetto mediante il quale o sul quale si intende verificare l’effetto, al momento sconosciuto o non ancora ben conosciuto, di un intervento medico farmacologico, chirurgico, diagnostico. La medicina è una scienza sperimentale.

La finalità della sperimentazione clinica può essere terapeutica o non terapeutica. La sperimentazione nell’uomo è un’attività necessaria al fine di studiare gli effetti causati da farmaci o da procedure, praticati a scopo diagnostico, terapeutico o preventivo. La sperimentazione clinica comporta un iter lungo e costoso, le cui diverse fasi sono descritte e stabilite dalla legge in modo da garantire procedure etiche e in grado di minimizzare i rischi per i pazienti.

Per indicare le sperimentazioni cliniche si usa spesso il termine inglese clinical trials, ovvero trials clinici. Le sperimentazioni cliniche vengono in genere effettuate nelle strutture ospedaliere/ universitarie pubbliche o private autorizzate. L'azienda o l'istituzione che promuove lo studio è detta sponsor. Gli sponsor sono quasi sempre le industrie farmaceutiche o, per una parte minore, organismi di ricerca pubblici, enti no profit o singoli ricercatori.

 Uno studio è detto multicentrico quando coinvolge più istituti. Negli studi clinici controllati un gruppo di pazienti riceve il trattamento sperimentale, mentre un altro gruppo - il gruppo di "controllo" - riceve una terapia standard oppure un placebo, (preparazione che non contiene alcun principio attivo). L'efficacia del nuovo farmaco viene così confrontata con quella della terapia standard o del placebo. In uno studio controllato randomizzato i pazienti (scelti a caso) sono assegnati a caso al gruppo sperimentale o a quello di controllo, invece di essere scelti in modo deliberato ai ricercatori. Uno studio randomizzato si dice in cieco quando i pazienti non sanno a quale gruppo sono stati assegnati. In uno studio in doppio cieco, né i pazienti né i medici sanno chi sta assumendo la cura sperimentale e chi il placebo. Le etichette dei farmaci e dei placebo portano dei codici, che vengono svelati solo alla fine dell'esperimento, o in caso di necessità.

La sperimentazione segue un percorso preciso che parte dalla cosiddetta sperimentazione pre-clinica in vitro e sugli animali d’esperimento, che giustifichino l’utilità di studiare nell’uomo un nuovo farmaco (o la nuova preparazione di un farmaco noto, o una associazione di farmaci, o una nuova indicazione terapeutica, ecc.).

Gli studi pre-clinici debbono permettere di stabilire un razionale per quanto attiene ai possibili benefici terapeutici e alla sicurezza (tollerabilità) del nuovo trattamento. Senza questi presupposti è difficile poter accedere ad una sperimentazione nell’uomo. Se invece tali presupposti esistono, la sperimentazione clinica può aver luogo.

La sperimentazione farmacologica, dal punto di vista formale, si sviluppa in 4 fasi:
- fase 1: studio su volontari sani

- fase 2: studio su un ristretto numero di pazienti (in genere in aperto)

- fase 3: studi controllati (con/senza placebo, randomizzazione, cieco/doppio cieco)

- fase 4: studi di farmacovigilanza

Gli studi di fase I

Il farmaco viene somministrato per la prima volta agli esseri umani. Sono sia volontari sani che pazienti della malattia in esame che non hanno altre scelte terapeutiche. Gli scopi riguardano:

- il metabolismo e il meccanismo di azione del nuovo farmaco nell’uomo,

- la tossicità del farmaco, 

- la dose massima tollerata. 

Questi studi non servono a stabilire l’efficacia del farmaco.

Gli studi di fase II hanno come obiettivi:

- stabilire l’attività del farmaco (capacità di un trattamento di indurre quelle modificazioni attraverso le quali si presume di ottenere i benefici) ,

- confrontare le dosi,

- avere conferme sulla tollerabilità e sulla tossicità del farmaco.

Gli studi di fase III hanno come obiettivi:

- stabilire l’efficacia del farmaco (capacità di un trattamento di indurre i benefici clinici desiderati),

- permettere la registrazione del farmaco per l’utilizzo in clinica,

- raccogliere tutte le informazioni sulla tossicità e gli effetti indesiderati,

- paragonare un farmaco nuovo con il trattamento standard,

- studiare nuovi dosaggi o combinazioni di farmaci standard,

- studi controllati, randomizzati, multicentrici,

- numero di pazienti 200-5000,

- durata di vari anni. 

Gli studi di fase IV: vengono condotti una volta che è stata stabilita l’efficacia del farmaco e questo è stato registrato ed immesso sul mercato. Hanno come obiettivi:

- studiare più accuratamente il profilo di tossicità del farmaco,

- valutarne gli effetti a lungo termine,

- verificare l’efficacia del farmaco nella pratica clinica su larga scala,

- studi di farmaco-economia.

La sperimentazione clinica è posta sotto il controllo delle autorità sanitarie pubbliche (Istituto Superiore di Sanità, Ministero della Sanità, Comitati Etici) e regolamentata da leggi precise.

Per quanto riguarda i paesi dell'UE, esiste una struttura centralizzata (EMA) che ha lo scopo di coordinare e armonizzare le procedure in tutti i Paesi dell'Unione Europea.

V - I requisiti etici e scientifici della sperimentazione
Da valutare sono:

- il valore e/o la validità scientifica di un protocollo sperimentale (è il pre-requisito),

- la proporzionalità del rischio,

- l’accuratezza della fase pre-clinica,

- i limiti dell’utilizzo del placebo,

- l’inclusione delle donne in età fertile,

- la continuità delle cure,

- il rispetto dell’autonomia come libertà responsabile,

- la possibilità di controllo: autorità scientifiche, politiche, Comitati etici,

- l’uso del placebo: giustificabile se manca una terapia standard di comprovata efficacia; giustificabilità dubbia se la terapia standard è ampiamente consolidata nella pratica anche se priva di chiara evidenza di efficacia; non giustificabile se priva i pazienti di terapia della cui efficacia vi sia già adeguata evidenza.

Il Codice di Norimberga (1946) ha costituito e costituisce un importante punto di riferimento etico. I suoi articoli stabiliscono precise norme su come deve essere condotta una sperimentazione: 

- irrinunciabile il consenso informato,

- beneficio per la società non altrimenti ottenibile,

- preceduta dalla sperimentazione sull’animale,

- evitata qualsiasi sofferenza non necessaria per i soggetti,

- evitato il pericolo di morte o di disabilità per i soggetti,

- condotta solo da personale qualificato,

- opportunamente preparata al fine di proteggere il soggetto,

- disegnata in modo tale da permettere al soggetto di ritirarsi in qualsiasi momento.

Anche la Dichiarazione di Helsinki (originale 1964) è altrettanto precisa: 

- […] obiettivo è quello di fornire consigli ai medici e ad altri partecipanti alla ricerca medica, che coinvolge i soggetti umani. Questa include ugualmente la ricerca su materiale umano o su dati identificabili.

- La missione del medico è di salvaguardare la salute dell'uomo. La sua scienza e la sua coscienza sono dedicate all'adempimento di questa missione. «La salute del mio paziente sarà la mia prima considerazione». 

- Lo scopo della ricerca biomedica che coinvolge esseri umani deve essere il miglioramento delle procedure diagnostiche, terapeutiche e di prevenzione e la conoscenza della eziologia e della patogenesi delle malattie. 

- […] una fondamentale distinzione deve essere fatta tra ricerca medica il cui scopo è essenzialmente diagnostico e terapeutico per il paziente e ricerca medica il cui scopo è puramente scientifico e senza dirette implicazioni diagnostiche o terapeutiche per il soggetto della ricerca. 

- Il disegno e l'esecuzione di ciascuna procedura sperimentale che coinvolge l'uomo dovrebbero essere chiaramente formulati in un protocollo sperimentale che dovrebbe essere trasmesso a un apposito comitato indipendente per l'esame, un commento e delle direttive. 

- La responsabilità dell’uomo oggetto della ricerca deve essere sempre di un medico e mai dello stesso uomo oggetto della ricerca, anche se egli/ella ha dato il suo consenso.

- La ricerca biomedica sull'uomo non può essere legittimamente eseguita se l'importanza degli obbiettivi non è proporzionale ai rischi inerenti.

- Ogni progetto di ricerca biomedica sull'uomo dovrebbe essere preceduta da un accurato studio dei prevedibili rischi in comparazione con i benefici che si possono anticipare… .

- La salvaguardia degli interessi dell'uomo oggetto della ricerca devono sempre prevalere sugli interessi della scienza e della società. 

- In ogni ricerca su esseri umani, ciascun potenziale soggetto deve esser adeguatamente informato sugli scopi, i metodi, i benefici previsti e i potenziali pericoli dello studio e dei disturbi che esso può comportare.

- Essi dovrebbero essere informati che è libero di astenersi dal partecipare allo studio e di ritirare il suo consenso in qualsiasi momento. Il medico dopo una adeguata informazione dovrebbe ottenere un libero consenso preferibilmente scritto. 


- I benefici potenziali, i rischi e i disagi di un nuovo metodo dovrebbero essere sempre com-parati nei riguardi dei vantaggi dei migliori metodi diagnostici e terapeuti disponibili.

- In qualsiasi ricerca medica ciascun paziente - ivi inclusi quelli di un gruppo di controllo se c'è - dovrebbero avere la garanzia dell'impiego dei migliori mezzi diagnostici e terapeutici.

- Il rifiuto di un paziente a partecipare in uno studio non deve mai interferire con la relaziona medico-paziente. 

- Nell'applicazione puramente scientifica della ricerca biomedica sull'uomo è compito del medico essere il protettore della vita e della salute della persona su cui la ricerca è condotta.

- I soggetti dovrebbero essere volontari, sia sani che pazienti per i quali il disegno sperimentale non è correlato alla loro malattia.

- Il ricercatore o il gruppo di ricerca dovrebbe interrompere la ricerca se a suo o loro giudizi può essere dannosa per l'individuo nel caso venga continuata.

- Nella ricerca sull'uomo l'interesse della scienza e della società non dovrebbero mai prendere il sopravvento sulla salvaguardia del benessere del paziente. 

VI - Il consenso informato

“Il consenso volontario del soggetto umano è assolutamente essenziale. Ciò significa che la persona in questione deve avere capacità legale di dare il consenso, deve essere in grado di esercitare il libero arbitrio senza l’intervento di alcun elemento coercitivo, inganno, costrizione, falsità o altre forme di imposizione o violenze, deve avere sufficiente conoscenza e comprensione degli elementi della situazione in cui è coinvolto, tali da metterlo in posizione di prendere una decisione cosciente e illuminata”. (art. 1 Codice di Norimberga)

Nel Codice di deontologia medica della Federazione Italiana degli Ordini dei Medici sta scritto che “Il medico deve fornire al paziente la più idonea informazione sulla diagnosi, sulla prognosi, sulle prospettive e le eventuali alternative diagnostico-terapeutiche e sulle prevedibili conseguenze delle scelte operate. Il medico dovrà comunicare con il soggetto tenendo conto delle sue capacità di comprensione, al fine di promuoverne la massima partecipazione alle scelte decisionali e l’adesione alle proposte diagnostico-terapeutiche. Ogni ulteriore richiesta di informazione da parte del paziente deve essere soddisfatta. Il medico deve, altresì, soddisfare le richieste di informazione del cittadino in tema di prevenzione. Le informazioni riguardanti prognosi gravi o infauste o tali da poter procurare preoccupazione e sofferenza alla persona, devono essere fornite con prudenza, usando terminologie non traumatizzanti e senza escludere elementi di speranza. La documentata volontà della persona assistita di non essere informata o di delegare ad altro soggetto l’informazione deve essere rispettata. Il medico non deve intraprendere attività diagnostica e/o terapeutica senza l’acquisizione del consenso esplicito e informato del paziente”.

E per quanto riguarda il consenso viene annotato che esso, “ espresso in forma scritta nei casi previsti dalla legge e nei casi in cui per la particolarità delle prestazioni diagnostiche e/o terapeutiche o per le possibili conseguenze delle stesse sulla integrità fisica si renda opportuna una manifestazione documentata della volontà della persona, è integrativo e non sostitutivo del processo informativo di cui all'art. 33. Il procedimento diagnostico e/o il trattamento terapeutico che possano comportare grave rischio per l'incolumità della persona, devono essere intrapresi solo in caso di estrema necessità e previa informazione sulle possibili conseguenze, cui deve far seguito una opportuna documentazione del consenso. In ogni caso, in presenza di documentato rifiuto di persona capace, il medico deve desistere dai conseguenti atti diagnostici e/o curativi, non essendo consentito alcun trattamento medico contro la volontà della persona. Il medico deve intervenire, in scienza e coscienza, nei confronti del paziente incapace, nel rispetto della dignità della persona e della qualità della vita, evitando ogni accanimento terapeutico, tenendo conto delle precedenti volontà del paziente”.

Gli aspetti fondamentali e i passi obbligati del consenso informato sono:

a) la presenza di una informazione data dal medico;

b) la consapevolezza da parte del paziente dei significati dell’atto sanitario che sarà compiuto; 

c) la restituzione del consenso, dal paziente al medico prima di intraprendere l’atto;

d) la possibilità di revoca del consenso. 

Per essere valido il consenso deve essere personale, libero e spontaneo, consapevole, attuale, manifesto, richiesto, recettizio.

Il medico ed il paziente giocano ruoli distinti. Al medico, annota Maria Grazia Piacenza chirurgo a Milano, spetta la priorità decisionale ovvero è il primo a raccomandare una particolare azione. Si tratta di antecedenza, non di superiorità. Al paziente adulto spetta l’autorità decisionale finale poiché è destinatario delle conseguenze dell’azione proposta. 

Ci sono, poi, da affrontare alcuni problemi pratici:

- usare linguaggio semplice e non scientifico,

- dare tutte le notizie utili per decidere limitando lunghezza e complessità dell’informazione,

- considerare le capacità di comprensione del paziente,

- lasciare tempo per decidere e consultarsi con altri,

- assicurare la disponibilità di tempo del medico,

- gestire eventuali interferenze dei familiari,

- rispettare l’autonomia del paziente.

Devono essere usati termini chiari, semplici e comprensibili, va evitato il gergo medico, occorre illustrare i termini tecnico- scientifici eventualmente utilizzati.

La comunicazione è un rischio
: una comunicazione del rischio mal gestita fa più danni degli effetti nocivi di un evento reale.

VII - I principi etici della sperimentazione 
 
 
 
 
Una ricerca è etica: a) se è veramente scientifica; b) se rispetta la deontologia dello scienziato e del tecnico; c) se rispetta e promuove i valori dell’uomo.

a) La ricerca deve essere scientifica, vale a dire, deve essere originale ed innovativa, deve tener conto dei dati della letteratura internazionale, di precedenti prove e sperimentazioni; partire da una domanda chiara e precisa; esplicitare l’obiettivo da raggiungere; richiedere una valida significatività statistica; porsi fini rilevanti; deve essere effettuata da un’équipe seria, competente in laboratori altamente qualificati; deve accettare la supervisione e la critica dei colleghi. 


In sintesi: “Il fine dell'impresa scientifica è la verità, cioè la conoscenza come bene in sé. Questo è il valore chiave della scienza" (E. Pellegrino). Al contrario, sottolinea A. Carpi De Rosmini, "se esiste una sperimentazione clinica deviante, ciò è dovuto al fatto che organismi accademici, amministrativi o editoriali attribuiscono a questa ricerca un valore che ad essa non è facile e tantomeno etico riconoscere".

b) La ricerca deve rispettare la deontologia dello scienziato: devono essere rispettati i principi di: solidarietà, colleganza, riservatezza, informativa e decoro, indipendenza professionale. Deve esserci un rapporto fra la comunità scientifica, le altri comunità ed istituzioni, l’opinione pubblica. Vanno garantite una costante divulgazione, la trasparenza dei rapporti con lo sponsor, la giustificazione sociale.


Il codice di deontologia medica attualmente in vigore, dedica diversi articoli alla ricerca biomedica e alla sperimentazione. In essi viene sottolineato il dovere primario del ricercatore di rispettare l'integrità psicofisica del soggetto e di agire con il suo consenso; il dovere dell'informazione; quello di garantire sempre la tutela della salute, il divieto di sperimentare su minori, infermi di mente, prigionieri comuni o di guerra; di sperimentare dietro compenso. Commenta L. Benevelli 
: "La sperimentazione costituisce il cuore stesso del fare-conoscere- ricercare della medicina e il quesito che si deve porre il legislatore, come argomenta G.Tognoni, è se la legislazione sulla sperimentazione clinica abbia come suo oggetto specifico soprattutto se non solamente la sorveglianza del rispetto delle norme formali oppure anche una valutazione sulla fondatezza, la rivelanza, il "senso" della sperimentazione".

c) La ricerca deve rispettare e promuovere i valori dell’uomo. La ricerca riguarda sempre l'essere umano, volontario sano o persona malata. Ancor quando la ricerca fosse la più corretta possibile e sul piano scientifico e sul piano deontologico, ma non rispettasse il soggetto umano sul quale interviene, non potrebbe considerarsi etica. Diventa indispensabile, allora, affermare a questo punto che l'essere umano è tale sin dall'inizio della sua vitae che la dignità umana non è una qualità che si acquisisce da un certo stadio di esistenza in poi, o che dipende da una propria autodeterminazione; neppure viene conferita all'uomo dalla società. Essa è una dotazione innata all'uomo stesso.


"La manipolazione genetica - ha detto Giovanni Paolo II ai partecipanti dell'Associazione Medica Mondiale in udienza il 29 ottobre 1983 - diviene arbitraria e ingiusta quando riduce la vita a un oggetto, quando dimentica che ha a che fare con un soggetto umano, capace di intelligenza e libertà, che deve essere rispettato qualunque siano i suoi limiti...  Il progresso scientifico e tecnico, quale esso sia, deve sempre mantenere il più grande rispetto dei valori umani che costituiscono la salvaguardia della dignità della persona umana. E poiché nell'ordine dei valori medici, la vita è il bene supremo e il più radicale dell'uomo, occorre un principio fondamentale: innanzitutto impedire qualsiasi danno, e poi ricercare e perseguire il bene".


La scienza non esaurisce l’orizzonte della conoscenza e dell’attività dell’uomo (P. Cattorini):


- il termine della scienza è la conoscenza dell’oggetto,


- il termine della tecnica è la perfezione dell’oggetto prodotto,


- il termine dell’attività morale è la perfezione dell’uomo.

Da quest'ultima riflessione emerge l'esigenza di un alto senso di responsabilità nel ricercatore che sa calcolare il rischio insito in ogni sperimentazione, lo contiene in ragionevoli limiti e prosegue con animo sapiente a ricercare il bene dell'uomo.

"Ognuno sa che non si potrebbe condannare senza appello ogni esperimento sull'uomo in nome del rispetto della persona, in particolare quando si tratta di nuove terapie, tant'è vero che la medicina non ha spesso progredito attraverso il tempo che con laboriosi tentativi... Spetta a voi, da medici esperti, fissare le norme sempre mutevoli in questo delicato settore, senza dimenticare che il principio fondamentale dell'etica medica rimane il rispetto assoluto della vita umana" (Paolo VI, Ai medici, Washington, 1970).

Non vanno poi dimenticati i principi-guida della bioetica:

a) principio di beneficialità: “Non arrecare danno; se puoi previenilo. Promuovi il bene di colui che ti è affidato”.

b) principio di autonomia: “Onora le libere scelte del tuo malato”

c) principio di giustizia: “Poniti al servizio della società in cui vivi, specie di chi soffre e di chi sta peggio. Distribuisci in modo equo i vantaggi e gli svantaggi di determinate situazioni individuali”. 

d) principio di dignità della professione medica: “Rispetta l’autonomia morale del medico. Tutela lo statuto beneficiale della professione medica”.

Le regole per misurare l’eticità di una ricerca biomedica sono: a) sviluppare il progresso scientifico; b) non violare la dignità della persona; c) promuovere il bene della collettività; d) rispettare l’autonomia dei soggetti interessati. Il comportamento etico più corretto è quello che più di altri riesce a salvaguardare tutte queste esigenze.

VIII - Conclusioni
Propongo a tutti i ricercatori il seguente test.

1. Conosci e riconosci i tuoi limiti e le tue capacità?

2. Valuti e rifletti sul rapporto costi/benefici che “la novità” che vuoi introdurre comporta?

3. La scelta che hai deciso di compiere risponde alle logiche di mercato? al bene ed all’interesse del paziente? a favorire la crescita della tua personale posizione?

4. Stai distogliendo il paziente da una soluzione già adeguata per il suo problema?

5. Lasci la completa libertà al paziente di decidere solo per non farti coinvolgere in modo pilatesco?

6. Hai preparato un modulo di consenso informato veritiero?

7. Hai verificato la eticità della tua scelta confrontandoti con il parere del Comitato Etico della struttura in cui operi?

8. Pur di competere fino a che punto sei disposto ad un compromesso? 

9. Che giudizio dai alla medicina che vede da una parte il medico=fornitore=provider e dall’altra il malato=cliente=customer?

Le risposte che ogni ricercatore darà esprimeranno la sua eticità di fondo, intrinseca nella propria coscienza. Se l’azione intrapresa non sarà stata di danno al malato, persona che a lui ha affidato la sua vita, allora potrà dirsi eticamente corretta.

La fiducia nella scienza e nella libertà deve accendersi di una luce in più: quella della norma etica.

◊

[image: image175.png]



Dr. Javier Sanz-Latiesas (Spain)

Radiation Oncology specialist at Hospital de l’Esperança - Institute of Radiation Oncology in Barcelona,

Auxiliary professor at Pompeu Fabra University in Barcelona, Member of Metges Cristians de Catalunya
Il rapporto fra medico e malato.
Sfide e nuove solluzione nella società post-moderna
La relation médecin-malade.

Défis et solutions dans une société post-moderne

The doctor-patient relationship. 

Challenges and opportunities in  a postmodern society
[image: image176.png]



Conclusione
Cambiamenti nel raporto col paziente mediati per la dittatura della post-modernità. Necessità di ridefinire il concetto del medico buono che tende all'eccellenza per bene del malato. Importanza da vedere il malato comme globalità nella sua persona, per il miglioramento della nostra attuazione medica.
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Conclusion
Les changements dans la relation médecin-malade sont en relation avec le changement culturel. Il est besoin de redéfinir le concept de bonne santé qui tend vers l'excellence pour le bien du patient. Il faut reconnaître l'importance capitale de la personne afin d'améliorer nos interventions médicales
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Conclusion

Changes in patient relations mediated by cultural change. Need to redefine the concept of good health that tends to excellence for the good of the patient. Admit the tremendous importance of the person to improve our medical interventions.

◊
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Premessa

Per affrontare il tema della coscienza (C), almeno due premesse sono indispensabili.

La prima: coscienza è un concetto ricco di significati, estremamente diversi a seconda dell’angolo visuale della disciplina che ne tenta la definizione. La storica proprietaria dell’argomento è senza dubbio la filosofia ed, in particolare, la filosofia morale. Muovendo i passi dalla “synderesis” aristotelica (Syn: insieme; Tereo: osservare, fissare lo sguardo), il cui senso è la capacità di leggere ed intendere i principi primi dell’operare umano (S. Tommaso d’Aquino la definì la “scintilla della coscienza”), la coscienza ci appare come la proprietà che ci pone in grado di conoscere, immediatamente e con piena evidenza, il bene morale da perseguire: “bonum est faciendum et prosequendum et malum vitandum” (S.Th., I-II,q.94, a.6). Tommaso chiarisce che la C. non è né una facoltà né una potenza, bensì un “atto”che, in quanto tale, richiede anche la conoscenza di qualcosa di appreso dall’esterno, modellando così una sorta di “intelligenza orientata alle cose pratiche”, cioè un domandare e domandarsi, che indica tanto la cura del proprio sentire e capire, quanto la necessità di comprendere la realtà che ci circonda. La C è la capacità di parlare di sé a sé, di giudicare e di giudicarsi, di essere contemporaneamente soggetto ed oggetto, esercitando discernimento circa la bontà o malizia dei propri ed altrui atti.

In fondo, anche le successive elaborazioni e conseguenti modifiche/ampliamenti del concetto di C., strutturati nell’ambito delle scienze psicologiche e psicoanalitiche (conscio/inconscio; io/non-io), si trovano radicate nel terreno comune filosofico sopra espresso: la C è realtà complessa, traducibile nella consapevolezza che l’uomo ha di sé stesso e della realtà che lo circonda, dalla quale emergono scelte, decisioni, condotte e giudizi, anche morali.

La novità assoluta rispetto alla ricca storia del pensiero che ci ha preceduto è oggi rappresentata dallo sviluppo tecnologico che ci consente non solo di conoscere in modo dettagliato l’anatomia del cervello, ma anche di “leggere” come funziona il cervello durante l’esecuzione di un atto o l’elaborazione di un pensiero. Nascono così le “neuroscienze” (NS), con il loro supporto di “neuroimaging” (fRMN, PET, DTI) e di tecniche di registrazione/stimolazione cerebrale (SMT, EEGhD), aprendo l’orizzonte allo studio cosiddetto neurobiologico della C: la ricerca dei “correlati neurali della C”(CNC), cioè delle basi neurologiche e biologiche che strutturano la coscienza.

Prima di addentrarci nell’argomento della “neurobiologia della C”, è necessaria la seconda premessa: il rapporto “coscienza-persona”.

Non vi è identità tra i due concetti, in quanto la coscienza non fonda in maniera totale la persona umana. La C, intesa come consapevolezza di sé e dell’ambiente circostante, è componente essenziale ma non esclusiva, né tantomeno esaustiva, della persona umana. Una forma di coscienza, che Gerald Edelman definisce “primaria”, una sorta di “proto-sè” (Damasio 1994), è tipica di tutti i vertebrati superiori, e la C secondaria (per restare ad Edelman), o superiore, o umana, è certamente “una proprietà sorprendente ed affascinante del cervello umano” (R. Levi Montalcini), ma è solo una parte della persona umana o dell’essere uomo. Una coscienza non rilevabile, alterata o lesionata, non significa essere “meno uomo”. Potrà significare essere un uomo portatore di disabilità, ma pur sempre “uomo” e, quindi, senza alcun distinguo in ordine alla dignità/rispetto che si deve ad ogni uomo. Non va dimenticato che siamo sul “piano dell’essere”, ben distinto dal “piano dell’agire”o del funzionamento.

Neurobiologia della coscienza

Attestato che non esiste una definizione generale condivisa del concetto di C e sottolineato il fatto che la maggior parte dell’attività cerebrale del nostro cervello non è cosciente (“il cervello ha una sua vita nascosta, un insieme di attività e funzioni di cui non siamo neppure consapevoli”, Oliverio,2009), possiamo dire che in ambito neurobiologico, oggi, si preferisce definirla sulla base delle caratteristiche funzionali che la strutturano: la C è proprietà intrinseca, emergente da un sistema complesso caratterizzato da massima capacità di informazione integrata, che supera i limiti di massa, tempo e spazio.

Sul piano strettamente empirico, sarebbe sufficiente dire che la C è ciò che sparisce in anestesia generale o durante il “sonno senza sogni”, pronta a ricomparire al risveglio da entrambe le suddette condizioni. Proprio sulla base di queste semplici constatazioni, per lungo tempo si è pensato che la C fosse direttamente correlata all’attività neuronale: dove c’è attività neuronale c’è C e, di conseguenza, se non c’è C non c’è attività neuronale.

Studiando i pattern di attività neuronale, in termini di minima e di massima attività, ci siamo accorti che in realtà la C non è riducibile nè direttamente correlabile alla sola attività neuronale. Durante il sonno senza sogni o l’anestesia generale, l’attività neuronale non è per nulla disattivata o interrotta. All’opposto, durante una crisi epilettica, condizione caratterizzata da uno stato di massima scarica neuronale, caotica e non coordinata ma certamente presente, la C è assente.

Lo stesso studio della funzione visiva ci ha dimostrato che la distruzione delle vie afferenti visive (retina, nervo ottico, radiazioni ottiche, ecc.), caratterizzate da una struttura neuronale quantitativamente e qualitativamente assai ricca e complessa, può gravemente invalidare la capacità visiva, ma non influisce né sui sogni né sulla coscienza. Al contrario, una lesione bilaterale dell’area visiva primaria occipitale (V1), caratterizzata da un’organizzazione neuronale abbastanza “povera”, può non influire gravemente sulla visione, mentre annulla la “coscienza visiva” (fenomeno del “blindsight”, o “visione cieca”).

Ancora. Il cervelletto è costituito da circa cinquanta miliardi di neuroni, contro i circa ventidue della corteccia cerebrale, eppure non influisce minimamente sulla C: gli interventi neurochirurgici di ampia asportazione cerebellare (neoplasie, emorragie massive, epilessia) non condizionano la capacità cosciente del Paziente, che – per contro – può essere gravemente menomata da lesioni della corteccia cerebrale, anche non particolarmente estese.

Dimostrato, quindi, che la C non è rigidamente correlata all’attività neuronale, dobbiamo tornare al concetto di “informazione integrata” per comprendere meglio il “come” lavora la funzione cosciente.

Innanzitutto, a scopo descrittivo-didattico, va precisato che in ogni essere umano esiste un “mondo soggettivo interno” (il mondo della conoscenza di sé, dell’autoconsapevolezza ed autocoscienza) ed un “mondo fisico esterno” (il mondo della conoscenza oggettiva, della consapevolezza dell’ambiente che ci circonda), fra loro distinti e diversi, ma profondamente ed indistricabilmente correlati, in una relazione transitiva diretta bidirezionale (l’uno rimanda all’altro).

Entrambe questi “mondi” si alimentano di “informazioni” che li raggiungono, e le informazioni sono concretamente le “esperienze” che l’uomo vive; la C è funzione e proprietà che integra queste “informazioni” e, allo stesso tempo, è da esse integrata.

La “teoria dell’informazione integrata” poggia su tre assiomi di base. 

Ogni esperienza è “specifica”, cioè diversa da ogni altra esperienza.

Ogni esperienza è “unitaria”, cioè indivisibile nella sua unicità (unica eccezione che conosciamo è il cosiddetto “split brain”, “cervello diviso, separato”, a seguito di interventi di sezione chirurgica del corpo calloso, per epilessia intrattabile o per neoplasia del corpo calloso stesso; in entrambe i casi si produce una totale “disconnessione” fra i due emisferi cerebrali, che funzionano in modo indipendente l’uno dall’altro: di fatto, sono presenti ed attivi due cervelli che integrano esperienze diverse).

Ogni esperienza è “definita”, cioè caratterizzata da confini ben precisi, che escludono “invasioni” e confusioni provenienti da altre esperienze.

Il cervello umano è organo capace di operare cogliendo ogni specifica esperienza (informazione), assemblandola con tutte le altre (integrazione), evitando fratture o commistioni (esclusione, è la caratteristica della massima integrazione; quanto più è integrata, tanto più è escludente).

Questa attività di informazione integrata che caratterizza la C è massimamente “irriducibile”, cioè non scomponibile nelle singole parti che la costituiscono, pena l’annullamento della C stessa. Possiamo, quindi, applicare alla C il “principio di entropia” (2° principio di termodinamica, Clausius, 1894), nel senso che, se anche solo tentiamo di “tagliarla” nei pezzi costituenti, certamente perdiamo “qualcosa” della sua funzionalità globale. 

Tale “irriducibilità” non è “somma” delle singole funzioni e network neuronali costituenti, essendo la funzione finale risultante a complessità maggiore rispetto a tale sommatoria. Potrebbe, invece, essere più propriamente paragonata al “prodotto” funzionale di questi sistemi, intendendo in tal modo che se un “fattore” si riduce o si azzera, la C si riduce o si azzera (concetto di “livelli variabili” di C).

Possiamo, quindi, tentare una definizione della C in termini neurobiologici: essa è proprietà intrinseca, emergente da un sistema complesso qual è il nostro cervello, che supera i limiti di massa, tempo e spazio, la cui struttura anatomofunzionale sono alcuni pool neuronali, massimamente specializzati ed integrati.

Per completare l’analisi delle caratteristiche proprie della C è necessario introdurre e chiarire il concetto di “emergenza”.

“Emergenza” è un concetto che nasce nel mondo scientifico e non in quello filosofico ed è nozione indispensabile per comprendere come un’attività di tipo sia cognitivo, sia cosciente possa essere collegata ad una base materiale, senza per questo essere ridotta alla sola funzione materiale, evitando in tal modo un approccio “riduzionista” alla funzione cosciente.

Per descriverla, dobbiamo riferirci alla nozione fisica di “transizione di fase o di stato”, che ci dà ragione di come sia possibile il passaggio da uno stato all’altro della materia, secondo precise regole chimico-fisiche. 

Fasciamo un esempio. Nell’atmosfera sono disperse infinite particelle d’aria e d’acqua che, per un processo di “auto-organizzazione”, possono dare origine ad un tornado, cioè ad una “entità” che apparentemente non esiste in sé, ma in quanto “emerge” solo nelle relazioni delle sue componenti molecolari. Nondimeno, la sua “esistenza” è empiricamente comprovata e rilevabile dal fatto che distrugge tutto ciò che incontra sul suo passaggio, cioè dalla sua “azione emergente”.

Questa nozione di emergenza è di valore fondamentale, perché ci dimostra come in natura esistono una serie di processi, retti da regole ed interazioni locali ben definite, che messi in condizioni appropriate sono in grado di dare origine ad un nuovo livello dotato di una specifica qualità ed identità. L’identità della funzione emergente (nel nostro esempio, il tornado) non è localizzabile in un “locus” preciso, non ha una localizzazione spazio-temporale, poiché si tratta di un’identità puramente “relazionale” fra strutture che rendono possibile l’azione o l’evento. L’evento (la formazione del tornado) è privo di esistenza sostanziale e materiale, è efficace (poiché se ne vedono gli effetti) ma virtuale, essendo solo il prodotto di un pattern relazionale (aria, acqua, particelle corpuscolate).

Alla stessa stregua, possiamo descrivere la C: non ha una collocazione spazio-temporale, in tal senso è virtuale, ma è efficace, perché se ne vedono gli effetti, ed è dotata di un’identità relazionale emergente da strutture/reti neurali diverse, non riducibile a nessuna di esse, singolarmente considerate.

Inoltre, nel momento in cui ha avuto luogo l’emergenza di una nuova identità (la coscienza), quell’identità ha effetti sulle stesse componenti che l’hanno resa possibile. Si parla di “causalità discendente”: l’emergenza di uno stato di C o di uno stato mentale è in grado di modificare, ad esempio, gli stati di emissione di un neurotrasmettitore o gli stati di interazione sinaptica tra neuroni. Si tratta, quindi, di un’interazione reciproca, bidirezionale, costante – va e vieni – fra ciò che emerge e le basi che rendono possibile quell’emergenza.

Dove collocare la coscienza ? I correlati neurali della coscienza

Quanto abbiamo acquisito in tema di “funzionamento” della proprietà cosciente, ci costringe a rispondere ad una domanda di fondo: dov’è, dove si trova, dove si colloca la C ?

La nostra corporeità e la nostra organizzazione mentale e culturale ci obbligano, quasi, a collocare ogni “cosa” (nell’accezione più ampia del termine) nello spazio, cercando e trovando uno spazio per ogni cosa. Anche per quelle “cose” che, non occupando spazio, non dovrebbero richiedere alcuno spazio. In tal senso, neppure la C fa eccezione.

Dunque, in quali neuroni, reti neurali, moduli, circuiti, regioni o aree cerebrali collocare la C ?

E’il tema dei cosiddetti “correlati neurali della coscienza” (CNC). 

Sinteticamente, possiamo dire che sono tre i quesiti di base:

- la C è prodotta da un pool neuronale specifico?

- Oppure è correlata all’attività di numerosi neuroni, distribuiti in aree cerebrali diverse?

- Oppure tutti i neuroni cerebrali partecipano all’attività cosciente, considerando ogni singolo neurone una “unità cosciente”, che detiene una specifica informazione?

Innanzitutto, dobbiamo premettere che le nostre attuali capacità di effettiva misurazione dell’attività neuronale sono piuttosto limitate. Abbiamo a disposizione tecniche di registrazione “non invasive” (EEG, MEG, fRMN,PET) e/o tecniche “invasive”, che prevedono l’impianto di elettrodi nel cervello.

Queste ultime ci consentono due sistemi di registrazione: una “extracellulare” o “di campo”, in cui l’elettrodo, corticale o profondo, capta segnali prodotti contemporaneamente da più neuroni limitrofi; oppure una registrazione “single unit”, tramite un singolo elettrodo intracellulare che capta l’attività di un singolo neurone. La tecniche non invasive e quelle invasive “di campo” sono ampiamente applicate in clinica umana; quelle “single unit”, molto utilizzate in sperimentazione animale, pongono importanti ed intuibili problemi di applicabilità pratica nell’uomo.

L’idea che possa esistere una modalità di codifica cosciente “uno a uno” (un neurone-una codifica), cioè ogni neurone inteso come “unità cosciente” con una specifica informazione, è stata sostanzialmente abbandonata. Non senza sarcasmo, Jerome Lettvin, nel 1959, si chiedeva:” Esiste il “neurone della nonna”?, volendo intendere l’esistenza o meno di un singolo neurone che codificasse il volto della propria nonna. Concettualmente, sono almeno due i problemi legati ad una simile modalità cosciente: se un singolo neurone “unità cosciente” muore, avremmo la cancellazione immediata e totale dell’oggetto in esso codificato; inoltre, considerato che l’attività neuronale è continua (i neuroni non si spengono mai, neppure durante il “resting brain”), un sistema di codifica di questo tipo sarebbe estremamente vulnerabile per effetto di una massimale possibilità di errori. 

L’ipotesi che possa esistere una sorta di “locus” della coscienza, quantomeno inteso come pool neuronale specifico, venne avanzata da F. Crick (2004) e da Christhoph Koch (2005): proposero che la C possa localizzarsi in una piccola area cerebrale profonda, chiamata “claustrum”. 

Il claustrum è presente in tutti i mammiferi, a livello della superficie mediale della neocorteccia insulare, sopra il putamen. Il razionale anatomofunzionale di tale ipotesi poggiava sulla constatazione che non è ancora stata trovata un’area corticale cerebrale che non sia connessa con il clausrum. Non vi sono, comunque, evidenze sperimentali a favore.

Al contrario, ampiamente condivisa, in quanto suffragata da riscontri sperimentali e clinici, è la convinzione che la struttura fondamentale per l’elaborazione cosciente sia il “circuito cortico-talamico”, che presenta i requisiti dell’alta specializzazione e della massima capacità integrante.

Le vie talamo-corticali sembrano essere assolutamente necessarie al fine di produrre l’atto cosciente, ma non sono sufficienti perché tale funzione si verifichi nella sua completezza.

Innanzitutto, per avere coscienza di qualcosa è necessaria la vigilanza, e questa è coordinata da una complessa rete neuronale localizzata nel tronco cerebrale, denominata “sistema reticolare ascendente”, dotata di numerose connessioni con l’ipofisi e con la corteccia cerebrale. 

Vi sono, poi, altre strutture sottocorticali che integrano altri aspetti sostanziali per l’organizzazione cosciente, quali amigdala (memoria emotiva), ippocampo (memoria cognitiva), sistema limbico (giro congolato), gangli della base, asse ipotalamo-ipofisario, nucleo accumbens.

Questa complessa organizzazione spiega, ad esempio, perché nel neonato il test di Gallup (riconoscimento di sé stessi allo specchio), indice dell’avvenuta acquisizione di una certa “coscienza” di sé corporeo (interessante notare che questo test viene superato anche dallo scimpanzé – che condivide il 98% del nostro genoma – ma non dal gorilla – che condivide solo il 30% del nostro genoma), non viene superato prima dei 18 mesi circa.

Studi PET condotti su neonati hanno evidenziato che fino ai 18 mesi circa la corteccia cerebrale è poco attiva e, soprattutto, scarsamente connessa con regioni sottocorticali, come il giro cingolato ed il sistema limbico. Non si dimentichi che il cervello del neonato è ampiamente “immaturo”: pesa circa il 25% del cervello adulto, è costituito da un eccesso di neuroni, che si ridurranno attraverso un processo attivo di “morte cellulare programmata” (il 50% circa dei neuroni muore, attraverso un meccanismo di selezione competitiva per le neurotrofine a livello sinaptico), ma la mielinizzazione assonale e la sinaptogenesi sono a livelli iniziali e richiedono tempi lunghi per giungere a regime.

A rendere ancora più complesso il problema della definizione dei correlati neurali della coscienza è la proprietà della “neuroplasticità”, cioè la capacità di continuo rimodellamento anatomico e funzionale del nostro cervello. Ciò implica che un’intera area, normalmente implicata nella codifica di una certa funzione, possa “riconvertirsi” nell’elaborazione di una funzione del tutto diversa.

L’esempio forse più clamoroso che siamo stati in grado di documentare è quello della riconversione strutturale e funzionale della corteccia uditiva negli animali, dopo che questa è stata massicciamente sottoposta a stimoli visivi. Il risultato è che questi animali “vedono con la corteccia uditiva”.

Lo stesso principio vale a livello microscopico: non solo la rete neurale, ma il singolo neurone viene modificato nella sua struttura anatomofunzionale se sottoposto a stimoli diversi, ottenendo una “unità codificante” funzioni fra loro completamente diverse.

Complessità funzionale, neuro plasticità, variabilità individuale, legata alla componente sia biografica che stocastica (interessante a questo proposito un ampio studio condotto da Jack Pressman,1998, sulla storia delle lobotomie frontali: documenta come lo stesso trattamento porta a risultati opposti in singoli pazienti, dalla disinibizione ipercinetica alla grave catatonia), per non parlare del problema della variabilità genica, impongono una saggia e prudente “epistemologia della complessità” che ridimensiona sostanzialmente una concezione del rapporto struttura-funzione del cervello, impostata in termini di rigido meccanicismo o riduzionismo.

La coscienza come “autocoscienza” 

Come abbiamo visto, in termini strettamente neurobiologici, la C è un fenomeno complesso e, potremmo dire, “stratificato”, nel senso di una sovrapposizione di funzioni fra loro strettamente integrate. Oggettivamente sarebbe improprio operare delle distinzioni all’interno del fenomeno “coscienza”, ma a scopo didattico possiamo considerarla un’operazione giustificabile.

Quindi, con questa chiave interpretativa, possiamo distinguere due aspetti della coscienza: la consapevolezza di sé (definita anche “autocoscienza”) e la consapevolezza di tutto ciò che sta attorno a noi (ambiente circostante).

Un ruolo primario per il costituirsi della consapevolezza di sé va certamente assegnato alla “consapevolezza corporea”, cioè alla sensazione di appartenenza e controllo del proprio corpo, istante per istante, entro spazi continuamente variabili.

In generale, pur con qualche distinguo, il mondo neuroscientifico è concorde sul principio che la consapevolezza di sé è, quindi, primariamente (anche se non esclusivamente) una consapevolezza propriocettiva, che potremmo definire come l’esperienza cosciente del proprio corpo dall’interno.

Pur non esaurendola, la propriocezione garantisce la conoscenza del sé corporeo, attraverso sistemi propriocettivi che forniscono “on line” informazioni sullo stato del nostro corpo. 

Ne fanno parte il sistema somatosensoriale, che veicola le varie forme di sensibilità (protopatica, epicritica, cinestesica, artrocinetica), ed il sistema enterocettivo, che integra informazioni sullo stato degli organi interni (secondo la classica suddivisione di Sherrington, 1907).

Una tappa determinante nello studio e nella comprensione della consapevolezza del sé corporeo in quanto tale ed in relazione con l’ambiente circostante è rappresentata dalla scoperta del “sistema dei neuroni specchio” all’inizio degli anni Novanta (Rizzolatti, Pavesi, Fadiga, Fogassi, 1995).

Fino ad un ventennio fa si pensava che il nostro cervello fosse diviso in due grandi comparti, ben distinti: un “cervello che pensa” ed un “cervello che agisce”. Il primo – piuttosto indefinito sul piano della struttura anatomica – era la sede dell’elaborazione del pensiero progettuale e strategico; il secondo, il luogo operativo realizzante l’azione e, in quanto tale, subordinato al primo.

La scoperta dei “neuroni specchio” (NS) ha letteralmente rivoluzionato le nostre convinzioni sul sistema motorio. I NS, infatti, sono neuroni motori in grado di codificare due operazioni: l’atto motorio specifico che sono in grado di attuare e controllare, e l’atto motorio semplicemente visto mentre un altro soggetto lo esegue. Anzi, ancora di più: i NS scaricano anche quando l’atto motorio è immaginato o intuito o ascoltato, e ci consentono di comprendere lo scopo (o l’intenzione) di un atto motorio, operato da un altro soggetto.

E’stato definito “meccanismo di rispecchiamento” o meccanismo del “come se…”, volendo specificare che l’osservatore viene a trovarsi in uno stato di completa sintonia con i comportamenti motori altrui , comprendendone scopi ed intenzioni, “come se” fossero i propri atti motori.

Esso ci rende consapevoli del sé corporeo altrui, in quanto le altrui possibilità motorie vengono mappate sulle nostre possibilità motorie.

La cognizione motoria, quindi, non è riducibile alla mera sequenza meccanica di attivazione di fasci muscolari, ma ingloba aspetti cognitivi che strutturano il cosiddetto “sense of agency”, cioè la coscienza di essere soggetto agente. Con tecniche di stimolazione magnetica transcranica, applicate su volontari sani, abbiamo attivato l’area motoria primaria (area 4 di Brodmann): il soggetto compie l’atto motorio relativo all’area stimolata, ma è assolutamente non cosciente dell’atto che sta compiendo. 

La classica, rigida distinzione fra “sistema somatosensoriale” e “sistema motorio” è definitivamente superata, tanto che ci è oggi consentito affermare che il sistema propriocettivo “conosce” lo status corporeo solo integrandolo con le informazioni che gli giungono dal sistema motorio, che “conosce” l’atto motorio, con i suoi scopi e le sue intenzioni. Di conseguenza, l’autocoscienza, nel senso della coscienza corporea di sé, non è più riducibile alla sola conoscenza propriocettiva, come avevamo inizialmente affermato, e la complessità che si apre di fronte al nostro orizzonte scientifico-speculativo è tale che possiamo già intuire che l’autocoscienza – funzione per sua natura “non concettuale” e “non riflessiva” – non possa essere riducibile neppure alla semplice somma fra consapevolezza propriocettiva e consapevolezza motoria.

Coscienza e cervello

Il tema del rapporto esistente fra coscienza e cervello può essere letto come una riedizione aggiornata dell’antico problema “mente-corpo” o, ancor più estesamente, “anima-corpo”.

In ambito neuroscietifico si utilizza di frequente il concetto di “embodiment”, volendo intendere la possibilità (o la necessità?) di “incarnare”, cioè naturalizzare, biologizzare la coscienza in una funzione propria dell’organo che la elabora, cioè il cervello.

Il problema non è affatto nuovo, se solo pensiamo che già nel IV° secolo a.C. Alcmeone di Crotone ed Ippocrate già se lo ponevano. Nel “De morbo sacro” (trattato sull’epilessia) Ippocrate definì il cervello “interprete degli stimoli .. veicolo alla coscienza”. 

La storia del pensiero filosofico e del pensiero scientifico, soprattutto da Cartesio in poi, ha delineato sostanzialmente due possibili risposte:

- tesi monistica o fisicalista: esiste solo il corpo ed ogni funzione, anche quelle che vengono catalogate come funzioni mentali e/o spirituali, non sono altro che funzioni biologiche prodotte dal "funzionamento" del corpo. Il cervello umano è una macchina complessa in grado di generare il pensiero e la coscienza;

- tesi dualistica: cervello e mente sono due entità diverse, eterogenee, distinte e distanti fra loro. Si tratta, in fondo, della visione platonica, secondo la quale corpo ed anima, essendo qualitativamente diverse, provengono da due fonti diverse. Si coniugano fra loro, temporaneamente, mantenendo la reciproca individualità, fino al processo finale di liberazione dell’anima dal corpo.

Oggi, anche grazie all’apporto della ricerca neuroscientifica, è possibile proporre una sorta di “terza via”. E’la “tesi duale”, per la quale l’essere umano, cervello/mente/anima, e la “coscienza di sè” che lo caratterizza, è realtà “complessa e stratificata”.

Correttamente V. Gallese (…) afferma che l’indagine esclusivamente neuroscientifica “sarebbe cieca se non fosse guidata da un’accurata fenomenologia dell’esperienza corporea e quest’ultima sarebbe vuota se non fosse ancorata allo studio dei suoi correlati neurali”.

Un rigido meccanicismo che sostenga apoditticamente che la coscienza è il “prodotto” del cervello (diceva P.Cabanis, 1757-1808: “come il fegato secerne la sua bile”) induce nell’errore di confondere fra “causa strumentale” (o “mezzo”) e “causa formale” (o “vera causa”), secondo l’insegnamento classico di Socrate a Cebete (Platone, “Fedone”, 98c,99°,99b). 

Una “causa” ha necessità di un “mezzo” per esprimersi, ed il mezzo diviene via indispensabile affinchè si compia un dato evento: aver ben chiara questa distinzione e condizione è un prerequisito fondamentale per una corretta epistemologia della scienza.

Il cervello è condizione necessaria ma non sufficiente affinchè si produca la coscienza umana, e possiamo accettare l’idea che la C sia un epifenomeno dell’attività cerebrale solo se, accogliendo il modello di “stratificazione” dell’essere umano, ammettiamo l’esistenza di uno “strato” psichico/spirituale, assolutamente individuale ed autonomo.

E.Husserl (1859-1938), massimo rappresentante della scuola fenomenologica, propugnò che, pur essendo la natura il regno della causalità, questa sia da leggere in modo qualitativo-finalistico, piuttosto che quantitativo-meccanicistico ed E.Stein specificò ulteriormente il pensiero del proprio maestro, affermando che la natura (luogo, appunto, della causalità) può e deve essere letta attraverso le “scienze empiriche”, traendo da esse risultati di grande valore ma non esaustivi, in quanto per comprendere l’essere umano si devono affrontare altre due componenti essenziali: la psiche e lo spirito, che richiedono codici di lettura diversi.

In questa prospettiva, non potremmo razionalmente ammettere che l’attivazione delle reti neuronali non avvenga a causa di stimoli provenienti dalle diverse dimensioni presenti nell’uomo, fra le quali la psiche e lo spirito?

La descrizione di un fenomeno – essenziale per la conoscenza del fenomeno stesso – dice poco sulla causalità del fenomeno: descrivere non significa automaticamente interpretare correttamente, ed ancor meno comprendere. Proprio la ricerca medica è particolarmente probativa in tal senso anche solo pensando, ad esempio, alle malattie neurodegenerative, delle quali siamo in grado di dare una “descrizione” clinica, fisiopatologica ed anatomopatologica complete, ma sulla cui causalità siamo quasi muti. 

Si tratta di rovesciare la prospettiva di lettura: il punto di partenza non è la natura della C, ma la natura del vissuto e, quindi, l’interpretazione della relazione fra l’elemento fenomenico, che accade, ed il mondo, interiore ed esterno, in cui l’essere umano vive.

In questa prospettiva, la C è il vissuto e non appartiene ad un pool di neuroni, quasi ne fosse il “prodotto”, ma appartiene ad un organismo, ad un essere umano agente “hic et nunc” nella storia. 

Del resto, appare davvero ingenuo pensare che un fenomeno così “complesso e stratificato” possa essere compreso con un solo strumento interpretativo. Se la C “..ci consente di comprendere la nostra esistenza come entità pensante, rendendoci responsabili delle nostre azioni” (R.Levi Montalcini), diventa quasi obbligatorio assumere un atteggiamento intellettuale e culturale “aperto”, che rifugge da dualismi o riduzionismi di ogni genere, in cui la valenza ontologica viene negata a priori. Wittgenstein (1963) pensava che la scienza non tocca né risolve i problemi dell’essere umano; M. Heidegger, affermando polemicamente che “la scienza non pensa”, si chiedeva se mai la tecnica fosse in grado di dare ragione dell’uomo e von Hildebrand, convinto assertore della non-onniscienza della scienza, invocava “another intellectual key” per leggere l’umano.

E’indispensabile una condivisione-collaborazione di discipline diverse e complementari, una interdisciplinarietà di saperi con metodologie ed epistemologie distinte, nello sforzo di dare “ragione” dell’affascinante complessità ed unicità dell’essere umano e della “sua coscienza”.

“Ragione si dice in molti modi, ciascuno con una propria specificità, senza pretendere di esaurirne il significato, senza rivendicarne la proprietà esclusiva” (A. Ales Bello…).

Vorrei concludere prendendo a prestito una bella immagine proposta da Angela Ales Bello: la C interpretata come la modalità di archiviazione dei vissuti su una “lastra”, con una funzione “trascendentale”: “non crea nulla, registra e tale registrazione ha un valore universale, avviene in tutti gli esseri umani e trascende la singola esperienza, pur consentendo la conoscenza della singola esperienza”.

L’enigma di che cosa renda l’uomo essere vivente tanto dissimile dagli altri esseri viventi ha percorso, fino ad oggi, la storia del pensiero. Gli studi neuroscientifici sulla coscienza ci consentono di iniziare ad intravedere la “faccia oscura della luna”, aumentando l’orizzonte della conoscenza e dando nuova luce a “vecchie” definizioni che non dobbiamo perdere, ciascuna con la sua piccola verità parziale: l’uomo è l’essere che conosce sé stesso (Socrate), l’uomo è l’essere che sfida gli dei (Eschilo), l’uomo è l’essere che parla degli dei (Platone), l’uomo è l’essere che parla a Dio (Agostino), l’uomo è l’essere che pensa sé stesso e sa di pensare sé stesso (Cartesio). Comunque e sempre, “homo homini sacra res” (Seneca)
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Conclusion
Je voudrais conclure en empruntant un joli tableau proposé par Angela Ales Bello: la conscience interprétée comme modalité d'archivage du vécu sur une "plaque" avec une fonction "transcendentale": "elle ne crée rien, elle enregistre, et cet enregistrement a une valeur universelle, se produit chez tous les êtres humains, et transcende l'expérience individuelle, tout en permettant la connaissance de l'expérience individuelle".

L'énigme de ce qui rend l'homme un être vivant si différent des autres êtres vivants a parcouru, jusqu'à aujourd'hui, l'histoire de la pensée. Les études neuroscientifiques sur la conscience nous permettent de commencer à entrevoir "la face cachée de la lune", en augmentant l'horizon des connaissances et en donnant une nouvelle lumière à des définitions "anciennes" que nous ne devons pas perdre, chacune avec sa petite part de vérité: "l'homme est l'être qui se connaît lui-même" (Socrate), "l'homme est l'être qui défie les dieux" (Eschyle), "l'homme est l'être qui parle des dieux" (Platon), "l'homme est l'être qui parle à Dieu" (Augustin), "l'homme est l'être qui pense et sait qu'il pense" (Descartes). Toutefois, et toujours, "homo homini sacra res" (Sénèque).
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Conclusion
I would like to conclude by borrowing a pretty picture proposed by Angela Ales Bello: consciousness interpreted as the storage mode of the experiences on a "slab" with a "transcendental" function: "it does not create anything, it records and such recording has a universal value, occurs in all human beings, and transcends the individual experience, while allowing the knowledge of the individual experience".

The enigma of what makes a man a living being so different from other living beings has gone all over, until today, the history of thought. The neuroscientific studies on consciousness allow us to begin to glimpse the "dark side of the moon", increasing the horizon of knowledge and giving birth to new "old" definitions that we must not lose, each with its own small part of truth: the man is the being who knows himself (Socrates), the man is the being who defies the gods (Aeschylus), the man is the being who speaks of the gods (Plato), the man is the being who speaks to God (Augustine), the man is the being who thinks of himself, and knows he think of himself (Descartes). However, and always, "homo homini sacra res" (Seneca).
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Domenica 18 / Dimanche 18 / Sunday 18
9.30

Santa Messa, presieduta da /

Sainte Messe présidée par /

Holy Mass celebrated by

Card. Tarcisio Bertone, Segretario di Stato Vaticano
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Cari fratelli e sorelle!

Il volgere dell’anno liturgico verso la fine invita a guardare verso le realtà ultime e definitive dell’esistenza e della storia. La liturgia lo fa – in questa penultima domenica – con il discorso escatologico di Gesù, secondo la redazione dell’evangelista Marco, di cui ci ha proposto la parte centrale. Il futuro terminale della vita e del mondo è interrogativo che attraversa e inquieta l’animo umano: che ne sarà dell’esistenza?, dove sfocia lo scorrere del tempo?, c’è un futuro oltre la morte?

Con espressioni e immagini misteriose, attinte dal genere e dal linguaggio apocalittico, Gesù orienta lo sguardo della fede verso gli eventi ultimi. L’incedere del tempo, nella scansione dei giorni e degli anni, non va verso una caduta nel nulla ma verso il compimento. Il fine ultimo non è la fine di tutto, ma un nuovo inizio. Lo sconvolgimento cosmico, di cui abbiamo sentito nel Vangelo, non è una catastrofe annientatrice ma una trasformazione innovatrice: il compimento del “disegno” del Padre – ci dice san Paolo – “di ricapitolare in Cristo tutte le cose, quelle del cielo come quelle della terra” (cfr Ef 1,10). Questa ricapitolazione redentrice ha avuto inizio “nella pienezza dei tempi” (ibid.), con la prima venuta di Cristo; e troverà piena realizzazione alla fine dei tempi, con la sua seconda venuta. Ciò che è avvenuto con la Risurrezione nell’umanità corporea di Cristo – la trasfigurazione gloriosa della sua realtà umana – è premessa e promessa di ciò che si compirà per tutti gli uomini e per il cosmo alla fine dei tempi. L’esistenza e la storia prendono così la forma dell’attesa itinerante, vigile e operante del secondo avvento del “Figlio dell’uomo”. Avvento che non sarà più, come il primo, nella debolezza e nella povertà, ma “con grande potenza e gloria”, per il “raduno” escatologico degli “eletti”: “Egli manderà gli angeli – abbiamo ascoltato nel Vangelo – e radunerà i suoi eletti dai quattro venti, dall’estremità della terra fino all’estremità del cielo”. Il futuro ultimo dell’umanità e del mondo non è un destino impersonale e fatale, ma un incontro: l’incontro con il Signore della vita e della storia – il Risorto – che viene a “fare nuove tutte le cose” (Ap 21,5). Nuove della novità trasfigurante della Pasqua, che il Kyrios – il Signore – viene a compiere in modo pieno e definitivo per l’umanità e per il mondo.

In questa luce di vita e di speranza – accesa in noi dal Vangelo – possiamo considerare la vostra professione di medici cattolici, convenuti qui a Roma da tutta Europa per celebrare il vostro congresso. C’è bisogno, in effetti, di una Parola di vita – di vita eterna – a fondamento e sostegno di una professione – che per voi è una vocazione e una missione – tanto impegnativa. Una professione a diretto contatto con le persone, persone in situazione di fragilità, di precarietà, di sofferenza. Una professione che comporta coinvolgimento, empatia, amore, compassione. Com-passione, nel senso etimologico della parola: patire-con, prendere su di sé, con-dividere il pathos, lo stato d’animo e la sofferenza del  malato. Ce lo ha spiegato bene – come sempre, con parole avvincenti e persuasive – Papa Benedetto, nell’Enciclica sulla speranza Spe salvi: “Accettare l’altro che soffre significa assumere in qualche modo la sua sofferenza, cosicché essa diventa anche mia. Ma proprio perché ora è divenuta sofferenza condivisa, nella quale c’è la presenza di un altro, questa sofferenza è penetrata dalla luce dell’amore. La parola latina con-solatio, consolazione, lo esprime in maniera molto bella suggerendo un essere-con nella solitudine, che allora non è più solitudine” (n° 38). Voi, come medici, avete accesso nella solitudine della persona malata, ne com-patite la sofferenza, con la vostra competenza diagnostica, terapeutica, riabilitativa e profilattica.  Competenza istruita dalla scienza medica e innervata dalla fede, dalla speranza e dalla carità. Quest’animazione teologale dà al vostro operare sanitario una dignità più che professionale: un valore quasi ministeriale. L’“indole secolare” della vostra vocazione – per usare l’espressione del Concilio Vaticano II (Lumen gentium, 31) – inscrive il vostro lavoro nella ministerialità evangelizzatrice e salvifica della Chiesa: siete ministri nel saeculum (nella società e nel mondo) della carità terapeutica della Chiesa. Abbiate dunque la consapevolezza di questa dignità teologale ed ecclesiale. Essa è fondamento e fonte di una spiritualità della vostra professione. Dire spiritualità equivale a dire la vita bella e buona del Vangelo, scandita dalle beatitudini e animata in noi dallo Spirito di Dio. Per questa elevazione spirituale, il vostro lavoro diventa luogo e via di santificazione.

Questa vostra professione è chiamata oggi a misurarsi con le sfide del progresso biomedico e biotecnologico e i loro risvolti bioetici. A queste sfide occorre far fronte con una ratio non meramente tecnica, esposta a derive utilitaristiche ed efficientistiche, ma sapienziale: una ratio capace di integrare le opportunità della scienza con l’ordine dei valori, per una prassi medica umana e umanizzante. A questa medicina sapienziale vi chiamano e vi abilitano la fede e la grazia, cui sempre devono attingere la vostra coscienza e la vostra prassi medica. Sia per voi quest’Anno della fede un tempo di grazia, per una professionalità medica improntata al Vangelo e vissuta per gli altri come testimonianza evangelizzatrice. 

 Il raggio europeo di questo congresso vi ha portato a considerare su scala continentale i problemi bioetici, avendo sullo sfondo le radici e l’anima cristiana dell’Europa. Li avete affrontati con speciale attenzione alle fasi più precarie e minacciate della vita oggi: la fase iniziale e terminale. Li avete considerati in rapporto a quella anti-life mentality – denunciata dal Beato Giovanni Paolo II nella Familiaris consortio (n° 30) –, che come un vento soffia forte sul nostro Continente. Un vento che penetra la cultura, l’educazione, la politica, le istituzioni, il diritto, la comunicazione e influenza il pensare e l’agire, contrastando spesso il “Vangelo della vita”. Questo contrasto vi chiama a una rinnovata consapevolezza e a una testimonianza coraggiosa e profetica del bene sacro e inviolabile della vita. In tempi critici non basta l’impegno consueto e ordinario. Occorre l’audacia di chi non s’adegua, la coraggiosa franchezza, la parresia – così la chiamano il Vangelo e San Paolo – di dire la verità “nonostante tutto”.  Il medico cristiano sta sempre dalla parte della vita: una medicina che provoca la morte è una negazione, una sconfessione della professione medica. La stagione in cui viviamo – nella nostra Europa più che altrove e più che mai – ha bisogno della vostra fedeltà di medici amanti della vita, soprattutto nelle sue fasi e condizioni più fragili e precarie. E’ una fedeltà “sul campo” che conquista con la forza della convinzione e della coerenza operativa.

Cari fratelli e sorelle, il Vangelo della vita e della speranza – di cui abbiamo avuto un’eco significativa ed efficace nella liturgia odierna – vi sia d’incentivo e d’incoraggiamento nel vostro quotidiano lavoro di medici cattolici, chiamati a farvi samaritani illuminati e solleciti di ogni persona che soffre ed insieme promotori di strutture sanitarie improntate alla carità e alla giustizia. Il vostro operare non abbia altro intento e criterio che questo: la centralità del malato nell’esercizio della medicina e nel governo delle istituzioni sanitarie. E’ questo il modo più elevato e qualificato di vedere e curare Cristo nel malato e meritare l’appartenenza al Regno di Dio (cfr Mt 25,31-46).
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◊
La "Conférence Chrétienne des Associations de Professionnels De Santé" (CCAPDS)
Bertrand Galichon, Jacques Faucher (France)

Créée en mars 2011, par 4 mouvements catholiques  de professionnels de santé: 
• L’Action Catholique des Milieux Sanitaires et Sociaux (ACMSS)

• L’Association Française des Pharmaciens Catholiques (AFPC)

• Le Centre Catholique des Médecins Français (CCMF)

• Les Jeunes Médecins Chrétiens (JMC)

Objectifs : 

- Permettre aux différents professionnels dans la Santé de réfléchir ensemble à leurs pratiques au service des personnes, à la lumière de l’Évangile.

- Dialoguer et prier ensemble : travail commun, fête de la Saint Luc, groupes locaux de rencontre et de réflexion.

- Suivre l’évolution des pratiques professionnelles dans une co-responsabilité de plus en plus partagée.

Rencontres réalisées :
- Dimanche 15 mai 2011 : « Entre professionnels de la Santé : oser la rencontre ! »

Le monde de la santé change. Les rôles professionnels sont redistribués. La collaboration entre professionnels est souvent difficile. 

- Dimanche 21 octobre 2012 : « Entre professionnels de la Santé : en Église, relever le défi du dialogue ! »
Projets :

- Ascension 2013: Participation à DIACONIA 2013 (Rencontre à Lourdes à l'initiative de la conférence des Évêques de France pour que l’Église fasse connaître toutes les actions vécues au service des personnes dans la société).

- Automne 2013 : 3e rencontre CCAPDS, « Dans la société, pour un service renégocié ! »
Contacts : 

• CCAPDS, 5 avenue de l’Observatoire, 75006 Paris - ccapds@gmail.com
• Président : Dr. Bertrand Galichon;
• Aumônier : Père Jacques Faucher

◊

"PHIL’ETHIQUE":  une expérience nantaise au service des médecins

E. Gaisne D. Lahalle, H. du Rostu, O. Le  Rendu, T. Petit, G. Loyer

Créé en 2008, le groupe de philosophie et d’éthique "Phil ‘éthique" se veut un groupe de réflexion et de formation sur la pratique médicale par une approche éthique, philosophique, scientifique et sociale. 

Le philosophe Jacques Ricot a été l’enseignant pendant les deux premières années puis après un sondage en 2011 réalisé auprès de la centaine de médecins participants sur les trois années, une nouvelle formule plus proche de la pratique médicale débutera  en 2012-2013. 

Les rencontres  se déroulent au siège du Conseil Départemental de l’ Ordre des médecins.

Chaque soirée sera basée sur un thème philosophique dont nous rappellerons brièvement les notions enseignées, puis l’intervenant confrontera le thème de cet enseignement à la réalité médicale.  Un temps d’échange participatif est prévu.

Ainsi seront repris les thèmes du diagnostic préimplantatoire et les diverses questions liées à la grossesse, le vieillissement, la notion de colloque singulier, le handicap ainsi qu’éthique et fin de vie.

Les thèmes abordés  pendant ces 3 années ont été : la souffrance, le consentement, la notion de "care", la notion de "personne", le "pathologique" et le "normal", la relation de soins, "morale, éthique et déontologie", "agir en conscience", "début de vie", "fin de vie", l’euthanasie, le vieillissement, et diverses questions de bioéthique (indisponibilité du corps humain, recherche sur l’ embryon...)

◊

Culture of Life - Continuous Efforts in the Slovak Medicine and Health Care

J. Glasa1,2,3,4, A. Hrádocký4, H. Glasová2,3, J. Ďačok4,5, A. Záborská4,6, M. Glasová2,4,7, T. Krčméryová1,2
1Institute of Health Care Ethics, Faculty of Nursing and Professional Health Studies, Slovak Medical University in Bratislava; 2Institute of Medical Ethics and Bioethics, Bratislava; 3Institute of Pharmacology, Clinical and Experimental Pharmacology, Faculty of Medicine, Slovak Medical University in Bratislava; 4Subcomission for Bioethics, Slovak Catholic Bishop Conference, Bratislava; 5Pontificial Gregorian University, Rome, Italy; 6European Parliament, Brussels, Belgium; 7Institute of Psychology and Pathopsychology, Faculty of Education, Comenius University; Bratislava, Slovak Republic (Slovakia)

Continuous efforts in promotion, defence and development of the broadest area of societal life now nick named the ‘Culture of Life’ (CoL) were part of the history of peoples living in the Central European (CE) territory at least from the medieval times (the 1150th anniversary of the mission of the ‘Apostles of Slavs’ – St. Cyril and St. Methodius to be celebrated in 2013). These precious roots had to be defended so many times in those peoples’ history. Not least during the rule of the deadly totalitarian (‘communist’) regimes in the ‘Soviet bloc’ countries after the 2nd World War, forming the ‘communist’ variety of what was later nick named ‘Culture of Death’ (CoD). It was ‘formally’ abolished by the fall of the infamous ‘Iron Curtain’ in 1989/1990. Suddenly, the era of more democratic, free developments started. Soon on, however, it became visible that the scars, deformations and deficiencies inherited from the recent and more distant past were much more substantial and profound than ever thought of or feared before. Indeed, both ‘Cultures’ (‘CoL’ and ‘CoD’) co-exist ever since in an irreconcilable confrontation within the CE societies. The experience of painful ‘losses’ and some ‘victories’ in the Slovakian ‘CoL’ versus ‘CoD’ confrontation led to a systematic study of various aspects of these phenomena by some Slovakian ‘catholic’ professionals. As a result, the “Strategy for CoL in Slovakia” was developed, taking into account also broader, international realities. It is hoped that it could be useful also within various national and international contexts.      

Address for the correspondence: Prof. Jozef Glasa, MD, PhD, PhD, Slovak Medical University in Bratislava, Limbová 12-14, 833 03 Bratislava, Slovak Republic - e-mail: jozef.glasa@szu.sk 
◊

Club of Christian Physicians and Health Care Professionals in Bratislava: Concepts and Activities

H. Glasová1,3,  J. Glasa1,2,3, T. Krčméryová2,3, P. Tomsa OFM Cap4
1Institute of Pharmacology, Clinical and Experimental Pharmacology, Faculty of Medicine, Slovak Medical University in Bratislava,2 Institute of Health Care Ethics, Faculty of Nursing and Professional Health Studies, Slovak Medical University in Bratislava; 3Institute of Medical Ethics and Bioethics n. f., Bratislava; 4Order of Friars Minor Capuchin, Slovak Province;  Bratislava, Slovak Republic

In early 1990-ies, soon after the fall of the ‘Iron Curtain’, the Association of Christian Physicians and Health Care Workers was established in Slovakia. Regular meetings of Christian (Catholic) health care professionals were established in Bratislava (the capital) and in some other bigger cities. These were complemented by an unprecedented number of very successful international conferences/congresses. During the following years, however, the original enthusiasm faded away in parallel with considerable societal and political fragmentation. Finally, the original regular meetings were abandoned almost completely. 

In this frustrating situation, surprisingly enough, new meetings of ‘catholic’ health professionals started spontaneously again in small groups. Some were able to attract colleagues from the broader neighbouring areas (e.g. cities Nitra, Martin, Banská Bystrica, Dolný Kubín, and Kežmarok). The annual symposia ‘Christian in the Hospital’ (200 – 300 participants) became popular, as well as the annual meetings of hospital chaplains. 

In Bratislava, since 2011, regular monthly meetings were re-established under the title ‘Club of the Christian Physicians and Health Care Professionals’. They are open to the interested persons from all ‘auxiliary professions’ (social workers, psychologists, religious etc.) and to students. Their open, informal set up, invitation of attractive speakers/guests, and the simple persistence in time have helped to establish their popularity and to establish a ‘new tradition’. The lively web page (www.kklz.sk) helps to maintain the information flow, and to advertise the monthly meetings and other activities. It is hoped that this model may be multiplied in future also in the other cities and places in Slovakia. 

Address for the correspondence: Dr. Helena Glasová, MD, PhD., Slovak Medical University in Bratislava, Limbová 12-14, 833 03 Bratislava, Slovak Republic - e-mail: helena.glasova@szu.sk
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Teaching Health Care Ethics in Slovakia (1990 – 2012)

T. Krčméryová1,2, H. Glasová2,3,  J. Glasa1,2,3
1Institute of Health Care Ethics, Faculty of Nursing and Professional Health Studies, Slovak Medical University; 2Institute of Medical Ethics and Bioethics n. f.; 3Institute of Pharmacology, Clinical and Experimental Pharmacology, Faculty of Medicine, Slovak Medical University; Bratislava, Slovak Republic

New era of teaching health care ethics in Slovakia started after the ‘Velvet Revolution’ of November 1989. It was marked by great expectations and enthusiasm. The first novel teaching programmes in health care ethics were established in this extraordinary, positive atmosphere. The lack of adequately educated teachers at the universities, however, as well as of any teaching aids, texts, or books – and the real threat of overtaking the area by seemingly outgoing professionals ‘educated’ in Marxist-Leninist (ML) ideology – were felt considerably. In 1991, the Chair of Medical Ethics was established at the Institute of Postgraduate Education of Health Care Professionals (IPEHCP, now Slovak Medical University) in Bratislava. It was developed into Institute of Medical Ethics and Bioethics (1992) of both IPEHCP and the Faculty of Medicine, Comenius University, to cover simultaneously the undergraduate and postgraduate health care ethics teaching. Similar programs were founded later at the other faculties of medicine in Slovakia too. Teaching of ethics at all nursing schools in Slovakia was also established. New teaching programs, texts, and teaching aids were developed and tested in practice. They were inspired by ‘similars’ ‘in the West’, but also were the result of creative thinking of a handful of devoted, mostly Christian (’catholic’) intellectuals. Proponents of more ‘liberal’ views (including the former ‘M/L-ists’) were also launching their efforts in the field aimed at the academic realm (universities), basic and college level school systems, and at the media. This confrontation, rather than ‘dialogue’, is present in the field ever since.

Address for the correspondence: Assoc. Prof. Terézia Krčméryová, MD, PhD., Slovak Medical University in Bratislava, Limbová 12-14, 833 03 Bratislava, Slovak Republic - e-mail: terezia.krcmeryova@szu.sk
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How to improve family physicians’ competency in solving ethical issues – a qualitative assessment study 

Murgic Lucija (School of Public Health "Andrija Stampar", School of Medicine, University of Zagreb, Zagreb, Croatia)
Ethics is an integral element of every medical activity and an important component of physicians’ professional behavior. Ethical problems which family practitioners face are specific considering their medical assignment and patients’ expectances. The aim of this research is to identify particular ethical problems affecting patients autonomy (the right to know the truth, protected health information and informed consent) which frequently arise in family practitioners’ practice. Moreover, it examines and compares the competency in recognizing and dealing with ethical dilemmas among medical students, family medicine practitioners and patients. Research was conducted by means of focus group discussion on separate participants’ samples of family medicine residents, sixth year medical students and patients. Several qualitative analysis methods were used. Results indicate frequent encounter of family practitioners and medical students with ethical issues and their common hesitation how to behave professionally in certain occasions, that is, to follow ethical principles while also appreciating specific needs of the particular patient they have in front of them. According to acquired  data, competency to solve ethical problems is described as a wide concept which encompasses several levels, starting with mere perception and sensibility for ethical matters, across the recognition, identification, definition and understanding of a given problem, knowledge how to approach it, to the very ethical behavior which demands physician’s moral strength and motivation. Given results indicate substantial necessity of specific and particularly organized medical ethics education for family medicine residents and physicians working in primary care which would enable them to meet the described ethical and professional needs. 
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- Directive n(90/218/CEE du Conseil, du 23 avril 1990, relative à l'utilisation confinée de micro-organismes génétiquement modifiés.


- La directive n(95/46/CE du 24 octobre 1995 relative à la protection des personnes physiques à l'égard du traitement des données à caractère personnel et à la libre circulation de ces données.


- Directive 98/44/CE du Parlement européen et du Conseil du 6 juillet 1998 relative à la protection juridique des inventions biotechnologiques.


- La directive n(2001/20/CE du 4 avril  2001 concernant “ le rapprochement des dispositions législatives, réglementaires et administratives des Etats membres relatives à l 'application de bonnes pratiques cliniques dans la conduite d'essais cliniques de médicaments à usage humain ”.


- La directive n(2001/83/CE portant sur les produits médicaux à usage humain.


- La régulation n(1830/2003 du 22 septembre 2003 concernant la traçabilité et l'étiquetage des organismes génétiquement modifiés et la traçabilité des aliments et produits alimentaires produits par des organismes génétiquement modifiés, amendant la Directive 2001/18/EC.


- La directive 2003/63/EC du 25 juin 2003 amendant la directive 2001/83/EC du Parlement européen et du Conseil de la Communauté en rapport avec les produits médicaux à usage humain.


- Directive 2005/28/CE de la Commission du 8 avril 2005 fixant des principes et des lignes directrices détaillées relatifs à l'application de bonnes pratiques cliniques en ce qui concerne les médicaments expérimentaux à usage humain ainsi que les exigences pour l'octroi de l'autorisation de fabriquer ou d'importer ces médicaments.


- Directive 2006/86/CE de la Commission du 24 octobre 2006 portant application de la directive 2004/23/CE du Parlement Européen et du Conseil en ce qui concerne les exigences de traçabilité, la notification des réactions et incidents indésirables graves, ainsi que certaines exigences techniques relatives à la codification, à la transformation, à la conservation, au stockage et à la distribution des tissus et cellules d'origine humaine.


- La directive COM(2008)819 final du 8/12/2008 sur le standards de qualité et de sûreté des organes humains destinés à la transplantation.


- Directive 2008/27/CE du 11 mars 2008 modifiant la directive 2001/18/CE relative à la dissémination volontaire d'organismes génétiquement modifiés dans l'environnement, en ce qui concerne les compétences d'exécution conférées à la Commission.
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- Directive 2009/135/CE de la Commission du 30 novembre 2009 autorisant des dérogations temporaires à certains risques d'admissibilité des donneurs de sang total ou de composants sanguins figurant à l'annexe III de la directive 2004/33/CE dans le contexte d'un risque de pénurie provoquée par la pandémie de grippe A(H1N1).


- Directive 2010/84/UE du 15 décembre 2010 modifiant, en ce qui concerne la pharmacovigilance, la directive 2001/83/CE instituant un code communautaire relatif aux médicaments à usage humain.


- Directive 2011/8/UE de la Commission du 28 janvier 2011 modifiant la directive 2002/72/CE en ce qui concerne la restriction de l'usage du biphénol A dans les biberons en plastique des nourrisson.


- Directive 2011/100/UE du 20 décembre 2011 modifiant la directive 98/79/CE du Parlement européen et du Conseil relative aux dispositifs médicaux de diagnostic in vitro.


- Directive 2012/11/UE du 19 avril 2012 modifiant la Directive 2004/40/CE concernant les prescriptions minimales de sécurité et de santé relatives à l'exposition des travailleurs aux risques dus aux agents physiques (champs électromagnétiques)


- Directive du 9 octobre 2012 établissant des procédures d'information pour l'échange, entre Etats membres, d'organes humains destinés à la transplantation.


- Directive 2012/26/IE du 25 octobre 2012 modifiant la directive 2001/83/CE en ce qui concerne la pharmacovigilance.
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� Alinéa 2 de l'article 5 de la directive n( 98/44/CE, 6 juillet 1998.
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1992: Recommandation R (92) 1 sur l'utilisation des analyses de l'acide désoxyribonucléique (ADN) dans le cadre du système de la justice pénale.


1992: Recommandation R (92) 3 sur les tests et le dépistage génétiques à des fins médicales.


1993: Recommandation R (93) 4 relative aux essais cliniques nécessitant l'utilisation de composants et de produits issus du fractionnement du sang et du plasma humains.


1994: Recommandation R (94) 1 sur les banques de tissus humains.


1994: Recommandation R (94) 11 sur le dépistage comme instrument de médecine préventive.


1997: Recommandation R (97) 5 relative à la protection des données médicales.


1997: Recommandation R (97) 15 sur la xénotransplantation.


1998: Recommandation R (98) 7 relative aux aspects éthiques et organisationnels des soins de santé en milieu pénitentiaire;


1999: Recommandation R (99) 3 relative à l'harmonisation des règles en matière d'autopsie médico-légale.


1999: Recommandation R (99) 4 sur les principes concernant la protection juridique des majeurs incapables.


2001: Recommandation Rec (2001) 5 sur la gestion des listes d'attente et des délais d'attente en matière de transplantation d'organe.


2002; Recommandation Rec (2002) 9 sur la protection des données à caractère personnel collectées et traitées à des fins d'assurance.


2003; Recommandation Rec (2003) 10 sur la xénotransplantation.


2003: Recommandation Rec (2003) 12 relative aux registres des donneurs d'organes.


2003: Recommandation Rec (2003) 24 sur l'organisation des soins palliatifs.


2004: Recommandation Rec (2004) 7 sur le trafic d'organes.


2004: Recommandation Rec (2004) 8 sur les banques de sang de cordon autologue.


2004: Recommandation Rec (2004) 10 relative à la protection des droits de l'homme et de la dignité des personnes atteintes de troubles mentaux.


2006: Recommandation Rec (2006) 4 sur la recherche utilisant du matériel biologique d'origine humaine.


2007: Résolution ResAP (2007) 2 sur les bonnes pratiques en matière de distribution de médicaments par correspondance, visant à protéger la sécurité des patients et la qualité des médicaments délivrés.


2008; Résolution sur la transplantation de rein de donneurs vivants qui ne sont pas génétiquement liés au receveur.


2008: Résolution sur la transplantation de foie de donneurs vivants entre adultes.


2008: Résolution sur la responsabilité des donneurs et sur la limitation du don du sang et des composants sanguins.


2009: Recommandation CM/Rec(2009)11 sur les principes concernant les procurations permanentes et les directives anticipées ayant trait à l'incapacité". Cette Recommandation développe ce qui concerne l'exercice des directives anticipées ( 9 décembre 2009)  


� Résolution 613 (1976) relative aux droits des malades et des mourants.


•  Recommandation 779 (1976) relative aux droits des malades et des mourants


•  Recommandation 818 (1977) relative à la situation des malades mentaux.


•  Recommandation 934 (1982) relative à l'ingénierie génétique;


•  Recommandation 1046 (1986) relative à l'utilisation d'embryons et fétus humains à des fins diagnostiques, thérapeutiques, scientifiques, industrielles et commerciales.


•  Recommandation 1100 (1989) sur l'utilisation des embryons et fétus humains dans la recherche scientifique.


•  Recommandation 1159 (1991) relative à l'harmonisation des règles en matière d'autopsie


•  Recommandation 1160 (1991) relative à l'élaboration d'une convention de bioéthique.


•  Recommandation 1235 (1994) relative à la psychiatrie et aux droits de l'homme


•  Recommandation 1240 (1994) relative à la protection et à la brevetabilité des produits d'origine humaine.


•  Avis No. 198 (1996) relatif au projet de Convention pour la protection des droits de l'homme et de la dignité de l'être humain à l'égard des applications de la biologie et de la médecine: Convention sur Ies droits de l'homme et la biomédecine.


•  Avis No. 202 (1997) relatif au projet de Protocole additionnel à la Convention sur les droits de l'homme et la biomédecine, portant interdiction du clonage d'êtres humains


•  Recommandation 1399 (1999) relative à la xénotransplantation


•  Recommandation 1418 (1999) relative à la protection des droits de l'homme et de la dignité des malades incurables et des mourants.


•  Recommandation 1425 (1999) relative à la biotechnologie et propriété intellectuelle


•  Recommandation 1468 (2000) relative aux biotechnologies.


•  Recommandation 1512 (2001) relative à la protection du génome humain par le Conseil de Europe.


•  Recommandation 1611 (2003) relative au trafic d'organes en Europe.


•  Résolution 1352 (2003) relative à la recherche sur les cellules souches humaines


•  Avis no. 252 (2004)1 relatif au projet de protocole additionnel à la Convention sur les droits de l'homme et la biomédecine relatif à la recherche biomédicale.


� Michaud NJ, La Convention d'Oviedo, Médecine de l'Homme, Nov/Dec 2000, n(250, pp. 3-7.


� Au 7/11/2012 34 États l'avaient signé  et 29 l'avaient ratifié. L'Allemagne, la Belgique, l'Autriche, l'Irlande, l'Islande, Malte, Monaco, le Royaume Uni, la Russie ne l'ont ni signé ni ratifiée. La France l'avait signé le 4/4/1997 et ne l'a ratifiée que le 13/12/2001. L'Italie l'a signée le 4/4/1007 et ne l'a pas encore ratifiée. Les Pays Bas l'ont signé le  4/4/1997 et ne l'ont pas encore ratifiée. L'Espagne l'a signée  le 4/4/97 et l'a ratifiée le 1/9/1999. La Norvège l'a signée le 4/4/97 et l'a ratifiée  le 13/10/2006.  On peut se demander ce qui a amené les principaux États européens a promouvoir la Convention, puis à ne pas la signer ou à ne pas la ratifier: les motifs de cette lenteur sont variables et dépendent des pays. Ainsi la France, qui avait largement participé à sa rédaction, et dont les lois de bioéthique étaient très proches de la convention, a préféré attendre le renouvellement de ses lois, en 2011, pour ratifier sans problèmes le texte. La Grande Bretagne, elle, trouve le texte trop contraignant notamment en matière de génétique et de protection de l'embryon. L'Allemagne trouve, elle, que les règles sur le consentement et les recherches sur l'être humain ne sont pas assez strictes. La ratification de la Convention obligerait la Russie a revoir ses lois existantes, ce qu'elle ne désire pas (un mineur peut donner de la moelle osseuse dans ce pays). L'Italie n'a toujours pas ratifié la Convention parce qu'elle n'a pas réussi encore à harmoniser sa législation et la Convention. En particulier, pour l'Italie, le processus de ratification restera bloqué tant que ne sera pas prise par le parlement une décision sur les directives anticipées. Mais, dans la réalité concrète la Convention d'Oviedo opère déjà en Italie, même si elle n'est pas ratifiée par ce pays. Cependant le principal obstacle à la ratification de la Convention vient de l'´éloignement de ces pays par rapport aux valeurs que proclame la Convention, avec en particulier l'insistance croissance sur la liberté individuelle, tandis que la valeur même des droits de l'homme se perd, au profit de droits nouveaux, individuels. 


� L'article 12 de la Convention d'Oviedo prévoit qu'“ il ne pourra être procédé à des tests prédictifs de maladies génétiques ou permettant soit d'identifier le sujet comme porteur d'un gène responsable d'une maladie, soit de détecter une prédisposition ou une susceptibilité génétique à une maladie qu'à des fins médicales ou de recherche médicale, et sous réserve d'un conseil génétique approprié ”.


� On peut citer: L'avis du CDBI sur le projet de recommandation sur le droit au libre choix en matière de sexualité et de procréation (CDBI (99) 13) du 4 juin 1999.


	• L'avis du CDBI sur le projet de Recommandation sur les droits et le statut juridique des enfants et les responsabilités parentales (CDBI (2010) 22), du 7 décembre 2010. Ce projet était en cours d'élaboration au sein du Comité sur le droit de la famille (CJ-FA)(document  CJ-FA-GT3 (2010) 2 rev 2 du 27 mai 2010).


	• Les commentaires du CDBI sur la Recommandation 1960 (2011) de l'Assemblée parlementaire sur la nécessité de mener une réflexion mondiale sur la simplifications de la biométrie pour les droits de l'homme, 29 juin 2011, CDBI (2011).


� On peut citer par exemple le “ Livre blanc sur la protection des droits de l'Homme et de la dignité des personnes atteintes de troubles mentaux, en particulier celles placées comme patients involontaires dans un établissement psychiatrique ” datant du 3 janvier 2000. 


�. Rapport sur la Génétique, du 27 octobre 1997, DIR/JUR (97) 13 bis, destiné à la réunion exploratoire du Groupe de Travail sur la Génétique Humaine (CDBI-CO-GT4)


	• Report on the state of the art in the field of xenotransplantation,CDBI/CDSO-XENO (2003) 1, 21 février 2003. Rapport fait par le Groupe de travail sur la xénotransplantation (CDBI/CDSPO-XENO).


	• La protection de l'embryon humain in vitro, Rapport du Groupe de travail sur la protection de l'embryon et du foetus humain (CDBI-CO-GT3), 19 juin 2003, document CDBI-CO-GT3 (2003) 13.


	En plus des rapports de ses réunions bisannuelles, le CDBI réalise des rapports sur des questions d'actualité, à la demande du Comité des Ministres ou de l'Assemblée parlementaire:


	•  Principes énoncés dans le rapport du comité ad hoc d'experts sur les progrès des sciences biomédicales (CAHBI, publié en 1989). 


	• Le Recueil sélectif de jurisprudence en matière de bioéthique et de droit médical du 11 Mai 1998. (CDBI/INF (98) 7). Recueil sélectif de jurisprudence en matière de bioéthique et de droit médical concernant 5 pays (Espagne, France, Italie, Pays-Bas, Royaume-Uni).


	• Rapport sur les lois en vigueur ou pratiques appliquées dans les Etats membres relatives aux questions soulevées par la Recommandation 1418 (1999) de l'Assemblée relative à la protection des droits de l'homme et de la dignité des malades incurables et des mourants, CDBI/INF (98) 7, du 11 mai 1998. 


	• Assistance médicale à la procréation et protection de l'embryon humain. Etude comparative sur la situation dans 39 pays. Clonage. Etude comparative sur la situation dans 44 pays, CDBI/INF  (98) 8, du 2 juin 1998.  


	• Réponses au questionnaire pour les Etats membres sur le trafic d'organes, CDBI/INF (2003) 11 rev 2, 2 juin 2004.


	• Réponses des Etats membres au questionnaire sur l'accès à la procréation médicalement assistée (PMA) et sur le droit à la connaissance de ses origines pour les enfants nés après PMA,  8 février 2012, CDBI/INF (2005) 7 REV 


	 • Document de base sur le diagnostic préimplantatoire et prénatal. situation clinique. Situation juridique, CDBI/INF (2010) 6. Document élaboré par le Groupe de travail sur la protection de l'embryon et du foetus humains (CDBI-CO-GT3) dans le but de fournir des informations sur le diagnostic préimplantatoire et prénatal et sur les questions juridiques et éthiques qu'ils soulèvent. Ce document doit servir de base à la réflexion du DH-BIO sur la manière dont les questions relatives aux tests génétiques effectués sur les embryons et les foetus humains pourraient être traitées.


� Le cas des détenus: Les questions biomédicales liées à la situation des détenus: négligences dans le traitement médical, non respect de l'autonomie du sujet.


	• Dickson c. Royaume-Uni (no 44362/04)04.12.2007 (Grande Chambre). Détenu requérant une FIV pour avoir un enfant, le détenu est placé en établissement ouvert.


	• Dzieciak c. Pologne (n(77766/01) 9/12/2008. Détenu souffrant de maladie cardiaque, mourant en prison. Violation de l'article 2 (droit à la vie).


	• Affaire Ghavtadze c. Géorgie (n(23204/07) 3/3/2009, manque de soins appropriés à détenu, Violation de l'article 3.


	• Grori c. Albanie  (n(2336/04) 7/07/2009. Détenu souffrant de sclérose en plaques, négligence de traitement, violation des droits.


	• Jasinska c Pologne (n(28326/05) 1/06/2010. Suicide d'un détenu dépressif par prise de psychotropes. Violation article 2.


	• Baudoin c. France (n(35935/03) 18/11/2010. Détenu maintenu en internement d'office pour problèmes psychiatriques. Violation du droit à la liberté.


	• C.B.c  Roumanie (n(21207/03) 19/07/2011. Internement irrégulier chez un détenu.


Les erreurs médicales: Des erreurs médicales ayant provoqué des dommages moraux et matériels et pour lesquelles les jugements faits dans les pays intéressés ou bien ont trop tardé à faire reconnaître le droit au dédommagement, ou bien n'ont permis qu'un dédommagement insuffisant.


• Šilih c. Slovénie (no 71463/01) Arrêt de Grande Chambre du 9.04.2009. Décès par erreur médicale. Condamnation pour durée excessive de l'enquête.


• Codarcea c. Roumanie (n(31675/04) 2/06/2009. Faute professionnelle du médecin (chirurgie esthétique), condamnation pour inefficacité de la procédure. 


• G.N. et autres c. Italie (no 43134/05) 01.12.2009: Infection par le VIH suite à transfusions sanguines. Procédure civile inadéquate conduisant à une discrimination de fait de la part du gouvernement italien à l'encontre des hémophiles infectés par le VIH lors de transfusions.


• Eugenia Lazar c. Roumanie (no 32146/05) 16.2.2010. Décès en hôpital. Défaillances dans l'établissement des responsabilités.


• Oyal c. Turquie (n(4864/05) 23/03/2010. Enfant infecté par le VIH après transfusions. Insuffisance du dédommagement.


• Spyra et Kranczkowski c. Pologne (n( 19764/07) 25.09.2012: Handicap lourd d'un enfant d'origine néonatale. Le système juridique polonais a fourni tous les moyens aux plaignants pour faire la lumière sur l'origine du handicap.


Défaillance du système sanitaire à assurer traitement et soins 


• Panaitescu c. Roumanie (no 30909/06) 10.04.2012. Malade mort de cancer du rein. L'Etat aurait du administrer gratuitement le traitement spécifique au patient.


Stérilisations d'office


• K.H. et autres c. Slovaquie (no 32881/04)28.04.2009. Stérilisations non requises, lenteur excessive dans la procédure.


• V.C. c. Slovaquie (no 18968/07)08.11.2011. Stérilisation imposée chez une femme Rom. Manque de respect de l'autonomie. 


Ces cas concernent la Slovaquie où il semble y a avoir eu une tendance chez le personnel médical à la stérilisation des femmes sans leur consentement ou en forçant l'obtention d'un consentement sans donner d'information suffisante. La cour a condamné ces cas non pas tellement pour le motif (stérilité avec ses problèmes psychologiques et sociaux) mais pour le non respect de l'autonomie. L'article invoqué a été l'article 8 (droit au respect de la vie privée et familiale).


� Lajeunmesse Y, Sopsoe LK, Bioéthique et culture démocratique, Montreal/Paris, L'Harmattan, 1996, p.19.


� Qui fit, Maecenas, ut nemo, quam sibi sortem seu ratio dederit seu fors obiecerit, illa contentus vivat, laudet diversa sequentis? - Q. Orazio Flacco, Sermones, I.1 del I secolo a.C (traduzione di Luca Antonio Pagnini, 1814)


�  Ricorso numero di registro generale 962 del 2010
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