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Il volume di Fabrizio Rufo Etica in la-
boratorio. Ricerca, responsabilita, di-
ritti (Donzelli 2017) si pone I'obiettivo
di affrontare alcune nozioni centrali
della riflessione etica e bioetica, quali
responsabilita, giustizia e diritti, con
un approccio che tenga conto non
esclusivamente della dimensione
dell’'autonomia delle scelte individuali
ma anche di quella sociale e politica.
Le varie argomentazioni che si pro-
pongono, infatti, convergono nella
tesi secondo cui «le questioni poste
dalle biotecnologie non possono es-
sere fatte rientrare nella sola ed
esclusiva sfera soggettiva e privata di
ogni singolo ricercatore, della sua ra-
zionalita e delle sue scelte morali. Né
possono essere riferite al sistema di
norme comportamentali e regolative
assunte all'interno di un gruppo ri-
stretto o di una specifica professione
e fatte proprie da tutti i suoi membri o
componenti, in quanto sarebbe oltre-
modo riduttivo ridimensionarle e con-
fonderle banalmente con aspetti lega-
ti alla deontologia professionale. Il
compito della riflessione bioetica deve
quindi allargarsi nella direzione di ap-
profondire il tema delle responsabilita
degli scienziati, i quali devono com-
piere una valutazione piu ampia in
termini di trasparenza, comunicazio-
ne e utilizzo dei risultati delle loro ri-
cerche in ambiti che sono estrema-
mente sensibili sul piano etico e
sociale» (p. 26). Il volume, dunque, si
inserisce nel dibattito bioetico con
questa peculiarita, offrendo un utile
contributo che muove dalla riflessione
sulla odierna responsabilita etica del
ricercatore, esaminata attraverso gli
approfondimenti dei tre capitoli in cui
si articola il testo: |. Bioetica e ricerca
scientifica; 1l. Scienza, politica e citta-
dinanza; llIl. Il diritto alla salute tra
scienza, autonomia ed equita.

L'autore si interroga sulle trasforma-
zioni della responsabilita etica del ri-
cercatore alla luce della constatazio-
ne che «[lJo straordinario sviluppo
della ricerca scientifica, in particolare
nel campo biomedico, apre notevoli
orizzonti al sapere e pud contribuire al
miglioramento complessivo della vita
degli esseri umani» (p. 3). Tuttavia,
chi decide in cosa consista tale mi-
glioramento complessivo e in base a
quali criteri? E questo il problema di
fondo, considerato che sempre piu
nelle modalita di procedere della bio-
logia e della scienza si intrecciano cri-
teri scientifici e criteri morali, come
evidenzia Rufo ad esempio parlando
della morte cerebrale, e che i risultati
delle ricerche hanno un impatto sem-
pre piu pervasivo in tutti gli aspetti del-
la vita di ogni essere umano. Una
questione che l'autore ben sintetizza
nel seguente quesito: «se la scienza

€ una attivita pubblica e socialmente
utile, come e chi deve definire i criteri
per la sua socializzazione, cioé quali
sono i processi che consentono un
suo responsabile ed equo utilizzo in
una societa democraticamente avan-
zata?» (p. 78). La risposta, argomen-
ta Rufo, non pud essere piu trovata
procedendo mediante il modello di
autogoverno della scienza, e dunque
di intrinseca eticita della comunita
scientifica. Occorre aprirsi a una revi-
sione dell’etica della ricerca tenendo
in considerazione le istanze di auto-
nomia e di giustizia degli esseri uma-
ni; il ruolo sociale che ormai riveste il
ricercatore; e l'esigenza, ineludibile,
di ripensare la relazione tra scienza e
cittadinanza in chiave democratica. Si
tratta, pertanto, di compiere da parte
degli scienziati una valutazione del
proprio lavoro piu ampia rispetto al
passato, che presti attenzione alle ri-
cadute sociali di cid che avviene in
laboratorio; e di definire, a livello di
orientamenti pubblici e strategie so-
ciali, «politiche innovative che siano in
grado di favorire una gestione demo-
cratica dei benefici e dei rischi che
sono insiti nelle dinamiche di sviluppo
del)la rivoluzione biotecnologica» (p.
26).

A questo proposito, Rufo sostiene I'i-
dea di includere il punto di vista del
cittadino nel processo decisionale re-
lativo a scelte rilevanti per lo sviluppo
e l'utilizzo della conoscenza scientifi-
ca e di porre in essere norme e proce-
dure che consentano un’effettiva par-
tecipazione dei cittadini. Molto utile &
I'analogia con I'etica medica. Anni fa
nel contesto dell'etica medica si €
avuto il passaggio dal paternalismo
medico a un modello di relazione me-
dico-paziente centrata sul riconosci-
mento del diritto di autodeterminazio-
ne del paziente sulle scelte di inizio
vita, cura e fine vita, e I'implementa-
zione della procedura della richiesta
del consenso informato nella pratica
clinica e di sperimentazione. Oggi nel
contesto piu ampio dell’etica della ri-
cerca scientifica occorre riconoscere,
per gli scenari che si sono venuti a
delineare, il diritto alla conoscenza del
cittadino, cioé «il diritto all’'accesso,
alla comprensione e alla scelta sull’u-
tilizzo o meno dei risultati della ricerca
scientifica» (p. 75) — inteso come un
diritto di cittadinanza scientifica — e
'implementazione di procedure de-
mocratiche dei processi della scien-
za. Vale a dire, € inevitabile compiere
il passaggio dal paternalismo scienti-
fico al modello partecipativo di rela-
zione tra scienza e cittadinanza.

L’aspetto che viene messo in discus-
sione da Rufo, & opportuno precisare,
non € quello della validita del metodo
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scientifico, ma le resistenze ancora
presenti nei confronti dell’introduzio-
ne del binomio democrazia-liberta nei
contesti scientifici in merito alle scelte
di politica della ricerca e di valutazio-
ne dei rischi e benefici dei suoi risulta-
ti, cioé in merito al controllo degli effet-
ti sociali delle conoscenze e
tecnologie acquisite mediante il meto-
do scientifico. Le resistenze a questa
trasformazione da parte degli stessi
ricercatori, che tendono a preferire
posizioni tradizionali consolidate,
sono per l'autore pericolose lasciando
spazio al proliferare di atteggiamenti
antiscientifici.

La proposta che si avanza nel volume
€ supportata a livello filosofico dalla
concezione pragmatista del filosofo
americano John Dewey, secondo cui
per arrivare a delle decisioni politiche
ragionevoli ed eque € necessario un
costante sforzo collettivo volto a risol-
vere problemi che di volta in volta si
pongono nella vita quotidiana. Quindi,
occorre che i cittadini non siano visti
solo come dei soggetti passivi a cui gli
esperti passano il loro sapere, ma
come dei soggetti attivi che, educati a
un sapere critico, possono contribuire
sia fornendo dei propri punti di vista
sia valutando le proposte degli esper-
ti in merito a scopi e politiche.

Tema paradigmatico delle considera-
zioni presentate nel primo e nel se-
condo capitolo ¢& il diritto alla salute,
proposto nel terzo capitolo. Il concetto
di salute, infatti, € uno degli ambiti in
cui gli avanzamenti della ricerca
scientifica e tecnologica hanno cam-
biato radicalmente lo scenario teorico
di riferimento e le possibilita di scelta;
e in cui emerge chiaramente quanto il
miglioramento delle condizioni di qua-
lita di vita e di salute di ciascuno di-
penda dalle scelte che si compiono a
livello di istituzioni politiche e di agen-
zie internazionali. Rufo evidenzia I'im-
portanza dell’affermazione del diritto
alla salute come diritto fondamentale
di ogni essere umano, da realizzare
tenendo in considerazione la partico-
larita del singolo individuo, considera-
to che la suscettibilit alla malattia e i
bisogni sanitari sono diversi da perso-
na a persona, cosi come le liberta re-
almente godute. A questo riguardo,
I'autore si richiama al concetto di “ca-
pacitazione” proposto dal filosofo ed
economista Amartya Sen. Un concet-
to che «ha come obiettivo la qualita di
vita che gli individui sono effettiva-
mente in grado di raggiungere e si
propone non di valutare esclusiva-
mente le risorse possedute dalle per-
sone, ma anche di considerare cid
che esse possono fare con queste ri-
sorse, ovvero quali sono le loro effet-
tive capacita di agire. [...] Cio che una

persona € libera di avere — non solo
cio che effettivamente ha — € rilevante
per una teoria della giustizia, e in que-
sto senso ridurre le disuguaglianze
nella salute diventa un imperativo eti-
co» (p. 110). Si comprende, dunque,
come il terzo capitolo ben esempilifichi
la tesi, sottesa nellintero volume, se-
condo cui € fondamentale che le deci-
sioni di politica della ricerca e di utiliz-
zo delle nuove conoscenze e
possibilita tecnologiche siano prese in
sedi sempre piu ampie, con il coinvol-
gimento sia degli shareholders sia
degli stakeholders, affinché la ricerca
scientifica e biotecnologica generi be-
nefici che consentano di estendere le
opportunita e le capacita di scelta del-
le persone e che siano equamente
distribuiti per I'intera societa.

Infine, va menzionata I'attenzione co-
stante che Rufo dedica all’analisi sto-
rica del modo tramite cui i ricercatori
sono giunti ad acquisire nuove cono-
scenze e a ridefinire in tal modo con-
cetti come quelli di vita, di morte, di
salute. La lettura, chiara e agevole,
risulta interessante anche per questo
sguardo storico-scientifico che mo-
stra la specificita scientifica delle que-
stioni etiche con le quali di volta in
volta i singoli e la societa si sono tro-
vati a confrontarsi e continuano a far-
lo.

NOTE

1. «La durata eccezionale di stati
morbosi che nel passato si sarebbero
risolti con un imminente arresto car-
diaco esplicitava una «decostruzione
tecnologica della morte come feno-
meno unitario», segnando il definitivo
superamento del desiderio di capire
I'attimo della morte, di cogliere la mor-
te come evento istantaneo, e genera-
va anche la necessita di un punto di
vista morale sul problema della deter-
minazione di una soglia: anche in pre-
senza delle piu sofisticate tecniche
diagnostiche, lindividuazione di un
momento preciso in cui interviene il
fenomeno-morte si rivela sempre frut-
to di una scelta» (p. 37).

2. «Questo cambiamento di prospetti-
va non ha solo messo in discussione
il paternalismo medico, ma ha lette-
ralmente rovesciato le modalita di
spiegazione e interazione tra esperti
e non esperti, con ricadute del tutto
impreviste in ambiti esistenziali fonda-
mentali come la malattia, la cura e la
ricerca» (pp. 73-4).



