
www.epiprev.it

1 Epidemiol Prev 2020; 44 (2). doi: 10.19191/EP20.2.A001.027 anno 44 (2) marzo-aprile 2020

www.epiprev.it

"Preparedness" e coinvolgimento dei cittadini ai tempi 
dell’emergenza. Per un diritto collaborativo alla salute
Preparedness and citizen engagement at the time of an emergency.  
Towards a collaborative right to health

Chiudere il libro  
delle malattie infettive?
«It is the time to close the book of infectious diseases». L’in-
felice affermazione, che si ritiene risalente al 1967 e che 
a lungo è stata impropriamente attribuita al Surgeon 
General statunitense William H. Ste-
wart,1 celebrava i successi di antibio-
tici e vaccini, che avevano spazzato via 
(wiped out) le malattie infettive. Pur 
essendo oggi priva di paternità, la fra-
se rifletteva comunque un diffuso sen-
tire, che non avrebbe tardato a rivelarsi 
incauto. All’inizio degli anni Ottanta 
si apriva il capitolo dell’infezione da 
HIV, che nel 2000 Science avrebbe non 
solo collegato a diversi possibili fatto-
ri scatenanti nel centro Africa, ma an-
che retrodatato alla metà del Novecen-
to.2 E la serie sarebbe continuata con 
SARS, H1N1, H5N1, Ebola, Mers e 
altre. In una ricerca del 2009, Jones et 
al.3 hanno documentato come tra il 
1940 e il 2004 si siano in realtà palesa-
te svariate centinaia di patologie infet-
tive, con una netta maggioranza (60,3%) di infezioni di 
origine zoonotica (determinate da un passaggio di specie 
del microrganismo patogeno), il 71,8% delle quali origi-
nate in aree selvatiche.
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Insieme al moltiplicarsi delle malattie infettive e alla loro 
rapida diffusione, a partire dai primi anni di questo se-
colo è cresciuta anche la consapevolezza che la predispo-
sizione di misure sanitarie, di policy e giuridiche preven-
tive e globalmente condivise fosse una priorità urgente.

Nel 2003, a margine della compar-
sa della SARS, l’Organizzazione mon-
diale della sanità (OMS) attribuiva al 
diffondersi dell’infezione il valore di 
un richiamo (wake-up call) con impli-
cazioni che sarebbero andate ben oltre 
l’emergenza di quei giorni e che esige-
vano «la costruzione internazionale di 
fiducia e solidarietà».4 Nel 2005, in 
concomitanza con i timori generati dai 
casi di influenza aviaria, l’OMS pub-
blicava le International Health Regu-
lations (IHR), le regole internazionali 
per limitare la diffusione di patologie 
infettive.5 Nel 2009, nel corso dell’e-
pidemia di influenza suina, la National 
Academy of Science americana sotto-
lineava il carattere crescente e impre-
vedibile delle epidemie che, in ragione 

delle dinamiche globali, potevano emergere ovunque e 
diventare rapidamente ubique; ed evidenziava con pre-
occupazione il pesante impatto economico (economic 
toll) che tali emergenze avrebbero prodotto.6
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Pandethics, l’etica delle pandemie
Tuttavia, a fronte di un quadro certo sulle future, inevi-
tabili sfide pandemiche, non solo in molti Paesi (tra cui 
il nostro) la predisposizione e implementazione di pia-
ni proattivi ed efficaci non ha avuto luogo, ma la stessa 
riflessione teorica sugli strumenti etico-giuridici è rima-
sta confinata in nicchie disciplinari. Nel 2009 il filoso-
fo dell’epidemiologia Michael Selgelid introduceva il ter-
mine pandethics, l’etica delle pandemie (oggi meglio nota 
come infectious disease ethics), per sollevare i problemi 
morali e giuridici posti dalle malattie infettive. Nelle pan-
demie, infatti, il tradizionale paradigma bioetico di tute-
la dei diritti individuali del paziente viene messo in di-
scussione. Poiché la persona esposta al possibile contagio 
è al tempo stesso “vittima” e “vettore” (victim and vector) 
dell’infezione, libertà e diritti individuali devono essere 
ridisegnati per ragioni di tutela della salute pubblica.7 Si 
tratta, quindi, di ripensare il significato dell’autonomia 
individuale come capacità di agire in modo relazionale, 
abbandonando l’idea che gli individui abbiano solo colle-
gamenti accidentali con chi li circonda, e che la salute im-
plica responsabilità condivise.
Ciò che emerge oggi con maggiore rilevanza rispetto a 
dieci anni fa è il valore di “condivisione” di taluni diritti. 
Si tratta, per esempio, della condivisione dei dati perso-
nali a fronte di un’emergenza collettiva – come ha ricono-
sciuto il Garante italiano per la protezione dei dati per-

sonali approvando l’Ordinanza n. 630 (3 febbraio 2020), 
giudicata in linea con la Sezione 9 del GDPR, che legit-
tima il trattamento di dati sensibili nell’interesse della sa-
lute pubblica.8
Selgelid lamentava soprattutto che i paradigmi dominan-
ti della bioetica (ispirati al prevalere indiscusso dell’indi-
viduo sulla comunità – un comprensibile retaggio della 
Seconda Guerra Mondiale) avessero dedicato scarsissima 
attenzione alla salute pubblica e che un public health turn 
in etica abbia tardato molto ad emergere.9

Armonizzare diritti individuali  
e della comunità
Il tema del bilanciamento tra diritti individuali e collet-
tivi nella diffusione di zoonosi, peraltro, era già emerso 
al volgere del nuovo millennio nella riflessione sulle tec-
nologie biomediche e, in particolare sullo xenotrapian-
to – l’uso di cellule, tessuti e organi tra specie diverse. A 
fronte dei progressi delle ricerche e delle sperimentazio-
ni precliniche, numerosi documenti normativi nazionali 
(tra gli altri, Stati Uniti, Canada, Australia, Gran Breta-
gna) e internazionali (OMS, Consiglio d’Europa) si erano 
interrogati sui rischi di epidemie da zoonosi e sul possibi-
le inserimento nel consenso informato di indicazioni pre-
cauzionali restrittive della libertà personale a tutela della 
collettività per chi avesse ricevuto un impianto di cellule 
o tessuti non-umani.10 Al contempo le medesime linee-
guida, e infine la stessa OMS avevano insistito sul neces-
sario coinvolgimento dei cittadini in condizioni di rischi 
condivisi.11 Peraltro, già nel 1996 il Nuffield Council of 
Ethics12 aveva evocato la rilevanza del “principio di pre-
cauzione” – il principio secondo cui rischi ipotetici e non 
quantificati sono valutati come rischi attuali13 – non solo 
rispetto alle questioni ambientali, ma anche ai rischi di 
trasmissione di zoonosi. Tali riflessioni, tuttavia, sono ri-
maste perlopiù confinate in settori specialistici, e le lezio-
ni venute da lavori scientifici e di policy sulla necessità 
di predisporre agenzie dedicate, quadri di coordinamento 
tra conoscenze scientifiche affidabili e interventi istituzio-
nali non hanno prodotto risultati uniformi.14

Prevedere, pianificare, coinvolgere 
e dialogare
A partire dai primi anni del Duemila l’“incertezza cer-
ta” di possibili pandemie ha visto intrecciarsi due temi 
importanti. Il primo consiste nell’esigenza di previsione 
di situazioni di emergenza sanitaria in cui poter agire in 
base a piani già predisposti. Il secondo riguarda la cre-
scente consapevolezza che policy unicamente fondate su 
repressione e autoritarismo, come pure contesti non-de-
mocratici in cui la conoscenza è prerogativa di poteri au-
toritari, non sono i più adeguati a controllare le emergen-
ze. La coazione può servire ad assicurare la conformità 
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dei comportamenti, ma non può costitui-
re il valido fondamento per la costruzione 
del controllo scientifico e normativo del-
le emergenze. La condivisione delle cono-
scenze e dei comportamenti corretti e la 
collaborazione da parte dei cittadini sono 
infatti decisive per un efficace contenimen-
to delle infezioni, oltre a essere in linea con 
i diritti e la dignità che le società liberalde-
mocratiche pongono a proprio fondamen-
to. Questa è una significativa differenza tra 
il cosiddetto modello cinese e l’agire delle 
liberaldemocrazie.
Il primo tema è internazionalmente noto come prepared-
ness, spesso precisata come legal preparedness,15 per il fon-
damentale ruolo di coordinamento rivestito dalle regole 
nell’essere pronti di fronte alle emergenze. Il secondo ri-
guarda il coinvolgimento del pubblico nelle decisioni e 
nella implementazione di policy e norme, con la prepara-
zione di specifiche competenze dei cittadini nell’utilizzo di 
informazioni e comportamenti science-based.
Le due questioni sono strettamente correlate, dal momen-
to che l'elaborazione di conoscenze e pratiche condivise, 
la costruzione accurata di un sapere concretamente utiliz-
zabile e capacitante (empowering) per i cittadini, l’assimi-
lazione progressiva in tempi non emergenziali dei corsi di 
azione corretti non solo gettano le basi per un conteni-
mento diffuso e ordinato delle crisi, ma favoriscono anche 
la creazione e l’irrobustimento di rapporti di fiducia tra 
scienziati, cittadini e istituzioni.

Accuratezza
I comportamenti suggeriti dovrebbero essere forniti con 
accuratezza. Per esempio, la raccomandazione di lavarsi le 
mani dovrebbe includere i dettagli per maneggiare sifoni 
dell’acqua ed erogatori di sapone. Il CDC (Centers for Di-
sease Control and Prevention) dedica un sito apposito (pre-
esistente alla crisi attuale) alle tecniche per lavarsi le mani16 
e alla scienza ad esse sottesa,17 come pure ai piani di prepa-
razione familiare per le emergenze (vd. l’Approfondimento 
a p. 5); l’immediatezza nel mettere in atto comportamen-
ti adeguati di contenimento della trasmissione dell’infezio-
ne deve sedimentarsi nelle abitudini (come l’evitare abbrac-
ci o strette di mano); la conoscenza anticipata di percorsi di 
azioni corrette evita lo scivolamento nel panico perché met-
te in atto pratiche già acquisite, invece di mobilitare il re-
perimento affannoso di informazioni in condizioni di ur-
genza. Soprattutto, non si devono porgere le conoscenze 
scientifiche come “prodotti finiti”, che creano smarrimento 
e diventano inutilizzabili quando contengano elementi con-
tradittori. Le nozioni science-based devono essere trasmesse 
insieme all’informazione sulle loro condizioni di affidabili-
tà, alle metodologie e ai presupposti teorici che le fondano, 

al significato e alla rilevanza di modalità di 
calcolo differenti (per esempio, del compu-
to dei casi): solo così continuità e disconti-
nuità tra posizioni scientifiche che sembra-
no inconciliabili possono essere chiarificate 
e generare conoscenza abilitante invece che 
confusione.

Bidirezionalità
La fiducia nella scienza e nella policy uf-
ficiale si costruisce attraverso relazioni co-
municative bidirezionali strutturate e dure-
voli. Questa complessa rete di conoscenze 

e pratiche non può essere improvvisata, ma richiede tem-
po, esperienza, training, preparazione anticipata.18 Peral-
tro, una cultura del dialogo di science policy, vale a dire di 
come saperi e norme interagiscono tra loro, non può li-
mitarsi ai momenti di emergenze, ma deve entrare nella 
“stoffa istituzionale” quotidiana dei rapporti tra cittadini, 
esperti e decisori politici.

Dalla sanità pubblica autoritaria 
a una cultura di salute e prevenzione 
partecipate e collaborative
Ma preparedness e coinvolgimento attivo dei cittadini sono 
anche collegati perché i due temi segnano il passaggio da 
una cultura della sanità pubblica autoritaria a una cultu-
ra di salute e prevenzione partecipate e collaborative. Nel 
2008 Gainotti et al.19 analizzavano finemente l’eteroge-
neità delle culture di “salute pubblica” nei paesi europei, 
documentando le diuturne tendenze puramente repressive 
di numerosi ordinamenti a fronte di emergenze sanitarie; 
e Gainotti e Petrini20 ritornavano sul punto, proponendo 
una “cultura personalistica” della salute pubblica in linea 
con la centralità della persona nella nostra Costituzione. 
In Italia è a lungo esistita una “grande divisione” tra il pri-
mo e il secondo comma dell’Art.32 della Costituzione: il 
primo che costruisce la salute come diritto, il secondo che 
limita la libertà individuale qualora metta a rischio la sa-
lute collettiva – i cosiddetti trattamenti sanitari obbligato-
ri. Tale divisione è stata parzialmente ricomposta, soprat-
tutto per quanto concerne la gestione della salute mentale, 
con interpretazioni del secondo comma dell’Art.32 sem-
pre più ispirate al primo.
Ma se l’armonizzazione tra salute individuale e collettiva 
rappresenta la chiave di volta di una sanità coerente con 
società liberaldemocratiche fondate sui diritti, essa espri-
me anche una visione epistemologicamente avanzata della 
buona gestione del sapere nelle “società della conoscenza”, 
le società che derivano i propri comportamenti da cono-
scenze validate e affidabili.
Ciò che Ravetz e Funtowicz hanno chiamato all’inizio de-
gli anni Novanta “scienza post-normale”, vale a dire le con-
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dizioni in cui «i fatti sono incerti, i valori sono controver-
si, le poste in gioco sono alte e le decisioni urgenti»,21 non 
offre solo un sintetico prospetto dell’emergenza in corso, 
ma rivela soprattutto che la “post-normalità” è ormai la si-
tuazione “normale” e quotidiana di incertezza della vita 
in un mondo globalizzato. Il Center for Disease Control 
(CDC) statunitense evoca questa “normalità” dell’incer-
tezza quando precisa, nelle Pandemic Preparedness Re-
sources,22 che alla fase di alleviamento della pandemia po-
trebbe fare seguito una nuova fase di recrudescenza (second 
wave); e che, dunque, la preparazione a un’ulteriore epide-
mia deve essere costante e che le comunità devono dispor-
re di strumenti per farlo.

Cambiare la paura in conoscenza
La trasformazione di emergenze e allarmi nella capacità di 
convivere con l’incertezza quotidiana è un efficace rimedio 
al temuto panico e alle risposte irrazionali, perché cambia 
la paura dell’inaspettato in esperienza, conoscenza, pratica 
creativa, visione solidale e responsabilità civica. L’educazio-
ne a percepire il diritto alla salute come un diritto indivi-
duale-e-condiviso attraverso una visione collaborativa della 
salute stessa è rimasta assente nella consapevolezza e cul-
tura delle nostre istituzioni scientifiche e di policy – come 
hanno mostrato le recenti politiche sui vaccini.23 Il ruolo 
delle istituzioni è quindi decisivo nel far circolare e assor-
bire il senso del diritto alla salute come una responsabilità 

personale, condivisa e collaborativa. Da quando si è aperta 
l’emergenza del Coronavirus si è diffusa la pratica del co-
siddetto “isolamento fiduciario”, vale a dire l’affidamento 
delle condizioni di minimizzazione di trasmissione del vi-
rus alla responsabilità dei diretti interessati: si tratta di un 
importante passaggio, che va nella giusta direzione di un 
rapporto solidale e sinergico tra cittadini e istituzioni.
I cittadini – che le culture tecnocratiche ancora tendono 
a caratterizzare come “pubblico ignorante e irrazionale” 
– sono attori fondamentali nella capacità di risposta alla 
crisi. La preparedness riguarda il coordinamento delle isti-
tuzioni e degli scienziati impegnati nelle policy o nelle mi-
sure operative, ma si rivolge e coinvolge individualmente e 
collettivamente i cittadini, che devono sapere come utiliz-
zare e mettere in pratica al meglio le conoscenze legittima-
te come valide. Lavori scientifici ormai classici hanno do-
cumentato queste imprescindibili forme di collaborazione 
– come il ruolo svolto dalla comunità gay a San Francisco 
nel controllo dell’HIV24 – segnalandone ragioni episte-
mologiche e di buona policy.

Contro l’autoritarismo,25 ma anche contro la tecnocrazia 
– l’autoritarismo autoreferenziale della scienza – sta diven-
tando evidente che le democrazie aperte al dialogo sulla 
conoscenza e sulle norme sono in definitiva meglio attrez-
zate, perché più resilienti nella creazione di legami civici 
robusti, al superamento delle crisi.26  

Una opportunità da non perdere 
per iniziare una cultura condivisa
dell’incertezza
Da quando le patologie infettive hanno riaperto un “libro 
maldestramente chiuso”, sono state numerose le occasioni 
perse per attivare e testare efficacemente forme di appren-
dimento collettivo tra società, comunità scientifiche e isti-
tuzioni in situazioni di emergenza. L’incertezza scientifica, 
sociale e politica nella gestione dell’incertezza che sta per-
correndo il mondo in questo momento – conoscenze par-
ziali e incomplete, mancanza totale di conoscenza, lettu-
re molteplici e divergenti dei dati, scontro tra linguaggi e 
priorità diverse — non deve essere considerata solo allar-
mante. In Italia la preparedness non c’era e improvvisarla è 
complesso. Ma fondamentale è non perdere questa oppor-
tunità27 per iniziare una cultura condivisa dell’incertez-
za e dei modi per convivervi; per creare una comunità di 
cittadini che, insieme a scienziati e decisori politici, sap-
pia fare un uso competente della conoscenza; e per riflet-
tere sull’imprescindibile natura solidale di questa impresa.

Mariachiara Tallacchini si occupa da tempo di rapporti tra scienza, diritto e democrazia,  
e ha scritto estesamente sul principio di precauzione e sugli approcci normativi ai rischi  
di zoonosi, in particolare per quanto riguarda xenotrapianto e terapie avanzate.
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A P P ROFONDIMENTO          

Essere pronti di fronte alle emergenze  
negli Usa e in Italia

Negli USA la guida Get Your House-
hold Ready for Coronavirus Disease 
2019 del Centers for Disease Control 
and Prevention (CDC) statunitense1 dif-
fonde indicazioni accurate, precise, ope-
rative e dettagliate per aiutare le fami-
glie a predisporre piani utili ed efficienti 
nell’organizzazione della vita quotidiana 
in questo tempo di emergenza. La gui-
da è stata prontamente pubblicata dopo 
che il 25 febbraio, in netto contrasto con 
i toni rassicuranti del Presidente Trump, 
il CDC aveva dichiarato che l’incertezza 
non riguardava “se”, ma solo “quando” 
l’epidemia di COVID-19 sarebbe arriva-
ta negli Stati Uniti (“It's not a matter of 
«if» but «when» the new coronavirus, 
SARS-CoV-2, will spread in the United 
States”).2
La guida, che prevede il proprio aggiorna-
mento continuo alle migliori conoscenze 
e pratiche che divengono man mano di-
sponibili, fornisce indicazioni pratiche per 
aiutare famiglie e comunità a “prepararsi 
a rispondere” alla diffusione dell’epide-
mia nelle loro comunità. Le tre sezioni 
Plan, Act, Follow-up (pianifica, agisci, 
valuta a posteriori) offrono un completo 
piano di azione che spazia da chi include-
re nel piano al coinvolgimento dei vicini 
di casa, dall’identificazione dei sogget-
ti più vulnerabili alla predisposizione di 
zone dedicate per l’eventuale isolamento 
di familiari contagiati, dalla disponibili-
tà dei farmaci abitualmente assunti agli 
accordi per ricevere o fornire alimenti e 
servizi tra vicini di casa. La pianificazione 
include la pratica anticipata e immedia-
ta dei comportamenti da mettere in atto 
successivamente, così da aver già reso 
abituali gesti e attenzioni che l’improv-
visazione e la mancanza di training pos-
sono rendere incerti o maldestri. Durante 
l’emergenza bisogna perseverare con le 
pratiche preventive senza abbassare la 
guardia, i sani devono prestare particola-
re attenzione alla cura della propria salu-
te mentre si occupano di altri, si deve re-
stare in contatto telefonico o digitale con 
altre persone e non si deve trascurare la 
salute emozionale di familiari e/o amici. 
Infine, dopo aver ricordato che un’emer-
genza epidemica può protrarsi a lungo, 
la guida invita al follow-up, vale a dire a 
una valutazione ex-post dell’efficacia del 
piano preventivo e di azione in vista di 
possibili recrudescenze dell’epidemia o di 
emergenze future.

In Italia, negli ultimi giorni si sono mol-
tiplicati consigli pratici e precisazioni che 
a vario titolo autorità sanitarie, politici ed 
esperti di settori diversi forniscono alla 
spicciolata nel corso di programmi tele-
visivi o interviste scritte. Questo scenario 
frammentato, non sempre armonico, 
perlopiù incompleto e con gradi variabili 
di autorevolezza e affidabilità, certamen-
te mostra che sta aumentando la consa-
pevolezza che  regole generali e astratte 
(DPCM 8 marzo 2020, Art.1,1: a) evitare 
ogni spostamento delle persone fisiche 
in entrata e in uscita dai territori di cui al 
presente articolo, nonche' all'interno dei 
medesimi territori...)e prescrizioni tecni-
che di massima (lavarsi le mani) devono 
essere accompagnate dalla descrizione di 
che cosa fare e come fare nelle circostan-
ze concrete. Tuttavia, è altrettanto chiaro 
che ancora manca la cultura istituzionale 
che provveda a rendere “normali” e siste-
matici questi esercizi di dialogo e di colla-
borazione tra istituzioni e cittadini.  
è interessante interrogarsi sul perché que-
sta cultura scientifico-istituzionale di tra-
smissione di conoscenze “abilitanti” nei 
confronti dei cittadini espressa dai molte-
plici documenti del CDC (e di molte altre 
agenzie federali americane) sia così radi-
cata in un Paese, gli Stati Uniti, dove la 
salute non è  costituzionalmente ricono-
sciuta e tutelata come un diritto. E anche 
riflettere sul perché strumenti istituzionali 
così utili, pratici e capaci di rendere più 
omogenee, ragionevoli e condivise cono-
scenze e pratiche civiche abbiano finora 
stentato ad entrare nella nostra cultura. 
Il discorso, complesso e così intimamente 
legato alla storia antropologico-culturale, 
istituzionale, giuridica e politica di un 
popolo e di un Paese, non può essere 
affrontato qui. Ma non è privo di senso 
indicare alcune direzioni di riflessione e 
approfondimento. Una prima ragione 
riguarda proprio la mancanza negli USA 
di un senso della salute come diritto esi-
gibile nei confronti di istituzioni impron-
tate a una visione di welfare. L’assenza di 
questa dimensione di tutela della salute 
come valore pubblico esige che alla so-
cietà civile vengano forniti strumenti di 
empowerment individuale e comunita-
rio per integrare, o almeno coadiuvare, 
competenze statali limitate. Una seconda 
ragione concerne poi l’abitudine nei Pa-
esi con ordinamenti di civil law a pensare 
alla legge principalmente come fonte di 

regolazione generale e astratta, e non di 
indicazioni specifiche. Un terzo elemento 
tocca la tradizione e il ruolo di autore-
volezza delle agenzie federali americane 
nell’elaborare norme e guide tecniche 
science-based che trasmettano ai cittadi-
ni le migliori conoscenze disponibili. Pe-
raltro, questa autorevolezza istituzionale 
è stata acquisita anche attraverso il rispet-
to che tali agenzie hanno dimostrato nei 
confronti delle “capacità epistemiche” 
dei cittadini e della società civile: dalle 
consultazioni del pubblico sugli impatti 
delle nuove tecnologie avviate negli anni 
Settanta dall’Office of Technology Asses-
sment3  al più recente ruolo riconosciuto 
alla citizen science. In proposito si può 
ricordare che in un ordine esecutivo del 
2015, John Holdren – Chief-Scientist del-
la Presidenza Obama e direttore dell’Of-
fice of Science and Technology Policy – 
sollecitava le agenzie federali statunitensi 
a predisporre gli strumenti di supporto ai 
progetti scientifici presentati dai cittadi-
ni. Oltre a riconoscere il valore metodo-
logico della citizen science – vale a dire: 
competenza dei cittadini nel formulare e 
condurre esperimenti scientifici; capacità 
di raccogliere, analizzare e interpretare 
i risultati; abilità di fare nuove scoperte, 
sviluppare tecnologie e risolvere questio-
ni complesse – Holdren ne sottolineava 
la funzione nel rafforzare la fiducia civica 
verso le istituzioni e nel rendere più effi-
caci ed efficienti le agenzie governative.4
Uno sforzo istituzionale e civico per la co-
struzione di credibilità delle conoscenze, 
di fiducia dei cittadini verso le istituzioni 
e di affidabilità dei comportamenti indivi-
duali, è possibile. E merita una riflessione 
dedicata: una via che gli epidemiologi ita-
liani hanno già intrapreso.	
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