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ABSTRACT

Gli sviluppi dell’intelligenza artificiale potrebbero consentire la realizzazione di algoritmi per la
previsione delle preferenze di pazienti in condizioni di incapacitd decisionale. Secondo alcuni, questi
strumenti rappresentano un’opportunitd per promuovere "autonomia del paziente. Tuttavia, accettare
la loro implementazione comporta un profondo ripensamento delle decisioni sostitutive. Questo arti-
colo analizza criticamente alcune delle pit: rilevanti questioni bioetiche sottese a tale dibattito.

Artificial intelligence developments could enable the creation of algorithms to predict the preferences
of patients in conditions of decisional incapacity. According to some, these tools represent an
opportunity to promote patient autonomy. However, their implementation requires a profound
reconsideration of surrogate decision-making. This article offers new insight into some of the most
relevant bioethical issues underlying this debate.
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1. Introduzione

Gli avanzamenti tecnologici nell’ambito degli algoritmi computazionali, del machine learning e
dell’intelligenza artificiale (IA) offrono significative opportunita di applicazione in ambito me-
dico. La capacita di questi strumenti di connettere e assemblare informazioni in modo rapido ed
efficace puo, ad esempio, perfezionare il processo diagnostico, nonché fornire una migliore indi-
viduazione dei trattamenti per il paziente nella prospettiva di una medicina sempre piti persona-
lizzata. Inoltre, questi strumenti potrebbero essere impiegati per il monitoraggio di sintomi o di
informazioni clinicamente rilevanti al fine di gestire patologie complesse, come quelle croniche.
Alla luce di questi rapidi e significativi sviluppi, anche il recente dibattito bioetico si & occu-
pato in modo estensivo delle implicazioni etiche dell’applicazione dell’TA nell’ambito della bio-
medicina’. In questa direzione sono state affrontate diverse questioni, tra cui: il rischio che I'TA
possa incorporare dei bias, reiterando ed esacerbando discriminazioni e iniquita®; i problemi che
emergono dall’utilizzo dei cosiddetti “dati storici” - che a differenza dei dati sintetici apparten-
gono a persone reali — per allenare gli algoritmi e la discussione relativa ai modelli di consenso
informato per la loro raccolta e conservazione®; i profili di responsabilita del professionista sani-
tario in caso di errore della macchina’; 'opacita dell’IA e la necessitd di uno strumento che sia
anche spiegabile non solo per assicurare una supervisione adeguata della macchina ed evitare pos-
sibili errori, ma anche per scongiurare 'emergenza di un nuovo paternalismo medico’; 'impatto
dell'TA sulla relazione medico-paziente o paziente-professionista sanitario sia nell’ambito dia-
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gnostlco e prognostlco sia 1n quello comunicativo’ e assmtenzlale .

Oltre a tali questioni, il dibattito si & concentrato anche sulle questioni etiche che emergono
da alcune possibili applicazioni dell’'TA in contesti di fine vita nell’ambito del giudizio sostituti-
vo per i pazienti che hanno perso la capacita decisionale. Infatti, 'IA pud essere uno strumento
molto performante non solo nella diagnosi di patologie o nella definizione di percorsi terapeuti-
ci, ma anche nella predizione delle preferenze dei pazienti. Cid diventa ancor piu rilevante se i
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pazienti versano in uno stato nel quale non & pil possibile per loro decidere in merito a quali
trattamenti sottoporsi.

Se da un lato alcuni autori hanno affermato che queste prospettive tecniche possono rappre-
sentare un’inedita opportunita per assicurare e promuovere spazi di autonomia e autodetermina-
zione per il paziente, dall’altro accettare la possibile implementazione di tali strumenti in conte-
sti tragici e complessi come quelli in esame conduce a un profondo ripensamento del modo in
cui vengono attualmente prese le decisioni sostitutive. Cid rende urgente e necessaria un’attenta
analisi critica di tali scenari. In questo contributo si intende offrire una panoramica della lettera-
tura pil rilevante sul tema, nonché una discussione delle recenti proposte relative alla possibile
implementazione di questi strumenti nella pratica clinica.

Nello specifico, il presente scritto & strutturato come segue: per prima cosa, verranno discusse
le modalita con cui vengono attualmente prese le decisioni per i pazienti incapaci, introducendo
lo strumento delle disposizioni anticipate di trattamento (DAT); in questo contesto, verra fatto
cenno alla legge italiana che ne regola l'utilizzo, la n. 219/2017. Dopo aver presentato alcuni dati
che attestano lo scarso utilizzo delle DAT da parte della cittadinanza, si esporranno le ragioni
per le quali potrebbe essere auspicabile l'utilizzo di un algoritmo predittivo delle preferenze.
Successivamente, verranno introdotti tre dei pitt influenti modelli algoritmici che sono stati
proposti nel dibattito bioetico — il Patient Preference Predictor (PPP), I’Autonomy Algorithm e il
Personalized Patient Preference Predictor (P4) — e ne verranno analizzate le giustificazioni etiche,
nonché le critiche che sono state sollevate nei loro confronti. In particolare, si discuteranno due
classi di problemi: a) le sfide tecniche ed epistemiche che possono ostacolare il raggiungimento
di una predizione affidabile da parte dei modelli algoritmici; b) le implicazioni bioetiche che
emergono assumendo che i risultati algoritmici siano effettivamente in linea con le preferenze
del paziente. In merito a quest’ultima classe, ci si chiedera quale ruolo e peso normativo dovreb-
bero avere le previsioni dello strumento in esame. Pertanto, si introdurranno e discuteranno le
posizioni della “prevalenza algoritmica moderata” e della “prevalenza algoritmica forte”, inter-
rogandosi sulla possibilita che il giudizio dell’algoritmo debba essere prevalente nell’eventualita
di un conflitto con il giudizio dei familiari, del fiduciario o addirittura con quello espresso in
precedenza nelle DAT dal paziente stesso. In questa prospettiva, verra discussa una recente cri-
tica a queste posizioni, secondo cui l'algoritmo predittivo non sarebbe in grado di promuovere
I'autonomia del paziente a causa di un possibile fraintendimento dei principi etici sottesi allo
standard del giudizio sostitutivo. Dopo aver sostenuto che questa critica indebolisce, anche se
non in termini definitivi, la posizione della prevalenza algoritmica forte, si concludera che
’algoritmo predittivo delle preferenze rimane uno strumento problematico sotto vari profili e
che per risolvere questi problemi si dovrebbe richiedere un certo coinvolgimento attivo del pa-
ziente nell’allenamento dell’algoritmo. Alla luce di cio, si sosterra che lo sforzo richiesto al pa-
ziente potrebbe essere pili adeguatamente impiegato nella redazione e nella raccolta di DAT so-
lide e informate, grazie a uno strumento di IA. In questo contesto, si proporra l'introduzione

delle DAT dinamiche supportate dall'IA.

2. Le disposizioni anticipate di trattamento e il giudizio sostitutivo

In Italia, la possibilita di redigere le DAT & prevista dall’art. 4 della legge n. 219/2017°, la quale &
il frutto di un percorso avviato nei primi anni 2000 e di un complesso iter parlamentare®. Grazie

®  Per una discussione sugli aspetti bioetici e biogiuridici della legge n. 219/2017, si veda, tra gli altri, BORSELLINO

2018a; D’AMICO M., PELLIZZONE I., LIBERALI B. 2019; DE MARZO 2018; FERRANDO G., BUSATTA L., FRANCESCONI
A., BERGONZINI C., MOLASCHI V., VERONESI P., BENCIOLINI P., GIARDINA F., PIZZETTI F.G., CANESTRARI S.,
MORINO P., VIAFORA C., GIANNINI A., ZAMPERETTI N., PARIS D., GRISTINA G.R., ORSI L. 2018; PALAZZANI 2018.
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a questo strumento, una persona pud predisporre un documento legalmente vincolante che co-
munichi al medico e ai familiari i trattamenti a cui intende o non intende sottoporsi in determi-
nate circostanze, qualora si trovasse in uno stato di incapacita. La legge n. 219/2017 prevede, inol-
tre, la possibile nomina di un fiduciario al quale viene riconosciuta la facoltd di prendere
decisioni mediche per il paziente, evitando in questo modo possibili conflitti che potrebbero
emergere tra i familiari. Secondo il comma 6 dell’art. 4, affinché le DAT siano vincolanti, queste
devono essere redatte per atto pubblico o scrittura privata autenticata e depositate presso un ap-
posito registro del comune di residenza della persona maggiorenne”, o in alternativa presso no-
tai, strutture sanitarie o strutture consolari.

Le DAT sono oggi considerate un presidio contro 'accanimento terapeutico e uno strumento
standard per il rispetto dell’autonomia del paziente incapace. Sono la risposta a un problema profon-
do che si era posto gia a partire dagli anni "60 del secolo scorso, quando la capacita tecnologica ha re-
so possibile prolungare la vita in termini biologici anche se a questa non sempre corrisponde
un’estensione della vita biografica. Cio ha fatto emergere in molte persone la preoccupazione di ri-
manere intrappolate tra le maglie del progresso tecnologico, nel caso in cui venisse meno la possibili-
ta di esprimere le proprie volontd su come e per quanto tempo essere trattate alla fine della vita®.

Ciononostante, le DAT rimangono uno strumento ancora poco utilizzato. Evidenza di cio ¢
fornita dall’ultimo rapporto dell’Osservatorio permanente sulle DAT dell’Associazione Coscio-
ni'*. Nei comuni italiani che hanno risposto all’indagine dell’Osservatorio (6.096), risultano de-
positate solamente 230.940 DAT?. Sebbene il dato sia in forte in aumento rispetto al 2022
(+52,5%), rimane lampante che le persone che sottoscrivono le DAT sono ancora una esigua mi-
noranza rispetto alla totalita delle persone che potrebbero redigerle e depositarle.

Questo fenomeno pud essere dovuto a diversi fattori, legati sia alla specificita della situazione
italiana sia a considerazioni pitt generali. In primo luogo, nel contesto italiano, le DAT sono state
formalmente introdotte meno di dieci anni fa e quindi potrebbe essere necessario un orizzonte
temporale pitt lungo per apprezzare un maggiore utilizzo di questo strumento. In merito a questa
osservazione, va tuttavia riconosciuto che gia dal 2006 il codice di deontologia medica prevedeva il
dovere di tenere in considerazione eventuali volonta precedentemente espresse da un paziente non
piti competente'®; inoltre, un ampio dibattito pubblico su questo tema era gia iniziato a partire dal
1999, quando Beppino Englaro richiese al Tribunale di Lecco l'interruzione dei trattamenti vitali
per la figlia Eluana, la quale versava in stato vegetativo. In secondo luogo, le modalita di deposito
delle DAT potrebbero disincentivare molte persone a intraprendere questa procedura”. Infine, &
opportuno riconoscere che molte persone - soprattutto se non affette da patologie gravi - tendono
a non voler parlare della propria morte o di situazioni in cui potrebbero trovarsi in uno stato di
incapacitd; molti medici sono altresi reticenti a sollevare ’argomento e ad aiutare i pazienti a pen-
sare concretamente a come potrebbe avvenire la loro morte'’. Queste ultime considerazioni assu-
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BORSELLINO 2018b; LENZI 2018.
L’art. 4 della legge n. 219/2017 non prevede la possibilita di redigere le DAT. In BALDINI 2019 vengono evidenzia-
ti i possibili effetti discriminatori, i quali si estendono anche alla categoria degli incapaci. Per una disamina delle
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implicazioni sui minori di questa legge si veda DI COSTANZO 2019.
" Nel 2020 & stata istituita la Banca dati nazionale delle DAT con lo scopo di raccolta dei documenti depositati, la
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mono particolare rilevanza se si considera che la legge n. 219/2017 non impone al medico I'obbligo
di prospettare ai pazienti la possibilita di redigere le DAT™. In generale, la scarsa attitudine a par-
lare di morte e di fine vita potrebbe quindi disincentivare il ricorso a questo strumento. Questi
aspetti evidenziano un atteggiamento antropologico che trascende i confini nazionali. Lo scarso
utilizzo delle DAT, infatti, non riguarda solo I'Italia: ad esempio, nel 2017 & stato osservato che
solo una persona su tre negli Stati Uniti aveva redatto una disposizione anticipata™, sebbene la
prima iniziativa in uno Stato federale sia avvenuta gia nel 1976 in California.

Un ridotto ricorso alle DAT conduce inevitabilmente a dover gestire un elevato numero di casi
in cui il paziente che versa in una condizione di incapacita non ha lasciato indicazioni. A questi se
ne devono aggiungere anche altri in cui, seppur la DAT sia stata redatta, questa non risulta chiara o
non comprende la situazione specifica in cui versa il paziente. In tutti questi casi - che vicino alla
fine della vita dei pazienti rappresenterebbero quasi il 70% del totale” - 'onere della decisione viene
fatto ricadere su un decisore sostituto, generalmente un familiare, il quale ci si attende che prenda
una decisione che rispetti quanto pit possibile le preferenze che il paziente avrebbe espresso qualora
quest’ultimo avesse potuto esprimersi. In questo senso, si fa spesso riferimento al cosiddetto “stan-
dard del giudizio sostitutivo” (substituted judgment standard)®. Ci si affida ai familiari perché si sup-
pone che questi riescano a prendere una decisione rispettando due criteri che Hubbard e Greenblum
definiscono come il “criterio del vantaggio epistemico” e il “criterio della fedeltd””. Per quanto ri-
guarda il primo, in virti della relazione speciale con il paziente, i familiari sarebbero in una posizio-
ne epistemicamente privilegiata per identificare quale preferenza avrebbe il paziente se si trovasse
nelle condizioni di poter decidere per sé*. Il secondo criterio richiede che la scelta rispetti le prefe-
renze del paziente e non quelle del decisore sostituto; in questa prospettiva, & verosimile aspettarsi
che il familiare sia pronto ad agire unicamente nell’interesse del proprio caro.

Nonostante I'idea che i familiari possano adeguatamente agire come decisori sostitutivi di
pazienti incapaci sia attraente e in linea con le nostre intuizioni, le evidenze empiriche disponi-
bili suggeriscono il contrario. Diversi studi, infatti, hanno constatato come le persone chiamate
a pronunciarsi per conto del paziente incapace non predicono le preferenze di quest’ultimo in
termini superiori alla probabilita di base®. Altri studi hanno persino dimostrato che la probabili-
ta che i familiari identifichino il trattamento desiderato dal paziente in casi complessi — come,
ad esempio, quando non ¢ chiaro quale trattamento sia quello clinicamente indicato - & solo di
poco superiore al caso®. In altre parole, non & vero che i familiari qua decisori sostitutivi soddi-
sfano il criterio del vantaggio epistemico. Inoltre, i familiari spesso esperiscono ansia e stress
quando viene chiesto loro di prendere una decisione relativa alla vita o alla morte dei propri cari;

¥ Siringrazia un revisore anonimo per aver sollevato questo aspetto. Per una discussione critica sulla fonte di in-

formazione per il possesso di adeguate informazioni mediche per redigere le DAT nell’ambito della legge n.
219/2017, si veda BALDINI 2019.

* YADAV et al. 2017.

JOHN et al. 2020.

Lo standard del giudizio sostitutivo non va confuso con un altro standard che viene spesso utilizzato nell’ambito
dei pazienti incapaci, che & quello del miglior interesse (best interest standard). Spesso non & possibile determinare le
preferenze autonome del paziente: ad esempio, quando non si hanno informazioni sufficiente riguardanti le prefe-
renze del paziente o quando il paziente non ¢ mai stato competente, e. g., pazienti con gravi forme di disabilita co-
gnitive, feti, neonati o bambini che non hanno ancora sviluppato la capacita di prendere delle scelte autonome. In
questi scenari, il decisore deve determinare «il massimo beneficio netto probabile tra le opzioni disponibili, attri-
buendo diversi pesi agli interessi che il paziente ha in ciascuna opzione, bilanciati rispetto ai rischi, agli oneri o ai
costi intrinseci» (BEAUCHAMP, CHILDRESS 2019, 56). In questo articolo, si considereranno solo le persone che hanno
perso la capacita di esprimere le proprie preferenze e quindi si escludono le categorie sopra descritte.
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* BRUDNEY 2009; BUCHANAN, BROCK 1990.
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questo potrebbe incidere sulla qualita della decisione. Non & dunque del tutto certo che i familia-
ri siano in grado di isolare adeguatamente le preferenze del paziente per promuoverle attraverso
la decisione sostitutiva e, pertanto, di agire in linea con il criterio della fedelta™.

3. Gli algoritmi predittivi delle preferenze: differenze tecniche ed etiche

Le considerazioni presentate nel paragrafo precedente - insieme agli sviluppi dei sistemi algo-
ritmici computazionali, di machine learning e di IA - hanno condotto diversi autori a proporre
Pintroduzione di un predittore di preferenze algoritmico per i pazienti incapaci®. In questa sede
vengono analizzate tre proposte, presentate in ordine cronologico dalla meno recente alla pit
recente: il Patient Preference Predictor (PPP), I’Autonomy Algorithm e il Personalized Patient Prefe-
rence Predictor (P4). Sebbene vi siano delle differenze moralmente rilevanti tra le proposte, le
quali verranno sottolineate alla fine del paragrafo, si conviene che la loro diversitd sia dovuta
principalmente a un differente orizzonte di sviluppo tecnologico di riferimento.

Proposto inizialmente da Rid e Wendler®, il PPP & un algoritmo computazionale basato sui ri-
sultati di un sondaggio volontario in cui a un campione di persone, rappresentativo dal punto di
vista sociodemografico, viene chiesto di esprimere le proprie preferenze in diverse situazioni me-
diche ipotetiche in cui non sarebbero pitt competenti. Attraverso questi dati, I’algoritmo predittivo
potrebbe inferire le preferenze di un paziente che non ha partecipato al sondaggio e si trova in una
situazione di incapacita. Eta, livello di istruzione, genere e altri dati sociodemografici possono in-
fatti avere un ruolo predittivo in merito alle preferenze del paziente e quindi determinare la scelta
che piti ¢ in linea con quanto egli avrebbe scelto qualora fosse stato competente. Questo strumento
potrebbe supportare i familiari e i clinici nel processo decisionale condiviso, offrendo almeno due
benefici: a) la decisione risulterebbe pit1 coerente con le preferenze del paziente; b) gli attori coin-
volti verrebbero, almeno in parte, sollevati dall’onere della decisione.

Tuttavia, anche assumendo che il PPP sia generalmente affidabile, questo sarebbe in grado di
offrire previsioni solamente se ci si attende che le preferenze del paziente siano in linea con
quelle del suo gruppo sociodemografico. In tutti gli altri casi, il PPP sarebbe uno strumento inef-
ficace. Al fine di ovviare a questo problema, Lamanna e Byrne propongono I’Autonomy Algo-
rithm®®, una versione dell’algoritmo predittivo che integra i dati sociodemografici con altri per
offrire delle previsioni pili accurate, anche in casi pitt complessi. Gli autori propongono di alle-
nare |'algoritmo con le cartelle cliniche di un vasto numero di persone - previe disponibilita e
autorizzazione -, la cartella clinica personale del paziente incapace e i dati provenienti dai suoi
profili social. In una difesa pit sistematica di questo modello, Hubbard e Greenblum sottolinea-
no I'importanza dei dati personali dei profili social, riportando evidenze della loro efficacia pre-
dittiva’: gid nel 2013, Kosinski e colleghi hanno dimostrato come i like lasciati su Facebook po-
tessero essere utilizzati per predire in modo accurato dati personali sensibili come l'orienta-
mento sessuale, I'etnia, il credo religioso e quello politico, i tratti della personalita, I'intelligenza,
la felicita e I'etd”. Nella stessa direzione, un altro studio ha dimostrato che 'accuratezza predit-
tiva di un algoritmo riguardo ad alcuni aspetti della personalita e basato sui like di Facebook su-
pera addirittura quella dei familiari e delle persone pilt vicine”. Le previsioni algoritmiche della

*  HUBBARD, GREENBLUM 2020.

EARP et al. 2024; HUBBARD, GREENBLUM 2020; LAMANNA, BYRNE 2018; FERRARIO et al. 2023.
*  RID, WENDLER 2014.

**  LAMANNA, BYRNE 2018.

*  HUBBARD, GREENBLUM 2020.

#*  KOSINSKI et al. 2013.

% YOuYOU et al. 2015.
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personalita e delle preferenze delle persone sulla base dell’utilizzo dei social network stanno di-
ventando sempre pitt accurate e raffinate®*. Questo progresso & alimentato sia dall’avanzamento
delle capacita tecnologiche sia dall’aumento della mole di informazioni disponibili: secondo Sta-
tista, nel 2024 le persone hanno passato circa 143 minuti al giorno sui social®, i quali oggi offrono
esperienze di fruizione che non si riducono a quelle considerate dalla letteratura gia menzionata.
E plausibile che i risultati algoritmici futuri saranno ulteriormente affinati, integrando ai gia
menzionati like anche informazioni relative al tempo trascorso visionando alcune tipologie rile-
vanti di video o reel, ai profili che le persone seguono e cosi via.

L’ultima proposta che qui si presenta & quella recentemente delineata da Earp e colleghi ed &
denominata Personal Patient Preference Predictor (P4)*. Sebbene sia molto simile all’Autonomy Al-
gorithm, il P4 & differente nella misura in cui viene attribuita ancor pili importanza ai dati perso-
nali del paziente rispetto a dataset pitt generali. Inoltre, il P4 applica strumenti di large language
model alla predizione delle preferenze dei pazienti incapacitati. Un large language model & un si-
stema di IA progettato per generare testi ed & in grado di essere allenato per svolgere una varieta
di compiti. Gli autori suggeriscono di allenare un large language model (fine tuning) con i dati per-
sonali del paziente al fine di creare un cosiddetto gemello digitale, cioé un sistema testuale che
emula accuratamente i pattern di comportamento, lo stile comunicativo e le modalita decisionali
del paziente. I dati personali che gli autori considerano per il processo di fine tuning dovranno
essere dei testi redatti dal o descriventi il paziente, anche se ci si attende che grazie al rapido
avanzamento tecnologico potranno essere utilizzati anche altri formati, come ad esempio conte-
nuti video o registrazioni vocali. I dati includeranno, ad esempio, cartelle cliniche elettroniche e
biobanche, risposte a questionari medici o esperimenti di scelta per individuare i valori abbrac-
ciati dall’individuo mentre era competente, ma anche interventi su blog, siti web o altri scritti
pubblicati, attivita sui social media ed e-mail. Grazie al P4, i familiari e i clinici potrebbero addi-
rittura interrogare in tempo reale il risultante gemello digitale per risalire a quale potrebbe essere
la piti probabile preferenza per il trattamento in qualsiasi crisi sanitaria.

In generale, da un punto di vista bioetico, I'algoritmo predittivo viene difeso invocando il
principio di autonomia nella misura in cui tale principio & sovrapponibile al rispetto delle prefe-
renze — non esplicitamente espresse in una DAT - che il paziente avrebbe avuto in quella data
circostanza. Questo strumento sembra infatti soddisfare entrambi i criteri dello standard del
giudizio sostitutivo. L’algoritmo predittivo si troverebbe in una condizione di vantaggio episte-
mico in relazione alle preferenze del paziente. Inoltre, mettendo tra parentesi la controversa
possibilita che I'algoritmo predittivo venga programmato per soddisfare le preferenze del profes-
sionista sanitario, della struttura o del sistema sanitario, o dei familiari, nelle versioni propose -
e in linea con quanto enunciato dalla legge n. 217/2019 e dall’articolo 32 della Costituzione - que-
sto strumento dovrebbe essere concepito solo per soddisfare le preferenze del paziente.

Si noti che I'evoluzione delle proposte degli algoritmi predittivi ha permesso di evitare alcune
insidiose critiche di cui soffrivano le prime versioni. Si ¢ gia fatto cenno al fatto che il PPP non
puo essere applicato nei casi in cui ci attende che il paziente si discosti, in termini di valori e prefe-
renze, dalla sua classe sociodemografica di riferimento. A prescindere da cid, secondo alcuni auto-
ri, il PPP minerebbe comunque il principio di autonomia, anziché promuoverlo. L’idea alla basa di
questo argomento ¢ che utilizzando il giudizio algoritmico non si starebbero considerando i valori
e le ragioni per cui una persona possiede una certa preferenza, la quale verrebbe causalmente deter-
minata dalla mera appartenenza a una classe sociodemografica”. In altri termini, al fine di osser-
vare una scelta autonoma non sarebbe sufficiente individuare la preferenza corretta, ma anche le

3 CHRISTIAN et al. 2021
https://www.statista.com/statistics/433871/daily-social-media-usage-worldwide/?utm source=chatgpt.com.
EARP et al. 2024.

7 SHARADIN 2018; ONEIL 2022.
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motivazioni attraverso cui si arriva a tale preferenza. L’algoritmo predittivo in questa forma ri-
schierebbe quindi di ridurre la soggettivitd del paziente ai suoi dati, aprendo a fenomeni di datafi-
cation e oggettivazione del paziente. Questa critica si applica al PPP, ma non all’Autonomy Algo-
rithm e al P4. Infatti, attraverso la considerazione dei dati personali prodotti dall’individuo &
possibile farsi guidare da informazioni — quando queste sono sufficientemente esplicite e non me-
ramente inferite — che sono state causalmente determinate da convinzioni, valori e ragioni del pa-
ziente e non da informazioni sociodemografiche o che appartengono ad altre persone. Alla luce di
cio, il rischio di datafication e di oggettivazione paventato poc’anzi sembrerebbe piuttosto limitato.

Tuttavia, le proposte pili avanzate di algoritmo predittivo delle preferenze soffrono di pro-
blemi bioetici che richiedono un’attenta valutazione; nel prossimo paragrafo verranno discussi,
considerando principalmente le versioni di predittori algoritmici che si basano in modo primario
su dati personali e non meramente su informazioni sociodemografiche.

4. Questioni bioetiche degli algoritmi predittivi basati su dati personali

Per discutere delle questioni bioetiche sollevate dal possibile utilizzo dell’algoritmo predittivo &
utile operare una distinzione tra due classi di critiche, entrambe rilevanti: la prima classe riguar-
da i limiti tecnici ed epistemici che possono ostacolare questo strumento nel raggiungimento di
una predizione affidabile; la seconda classe comprende le questioni etiche che emergono ipotiz-
zando che la previsione algoritmica possa effettivamente riflettere le preferenze del paziente.

4.1. Affidabilita dell'algoritmo predittivo: problemi tecnici ed epistemici

L’algoritmo predittivo delle preferenze personalizzato ¢ uno strumento ipotetico che non & anco-
ra stato né programmato né implementato; pertanto, non & ancora del tutto chiaro se possa effet-
tivamente funzionare. Potrebbero infatti emergere dei problemi tecnici che ne minerebbero
’efficacia. In questo senso, alcuni autori sono scettici riguardo al funzionamento dell’algoritmo
predittivo, sottolineando che i dati rilevanti per la formulazione di preferenze attendibili sareb-

.38
bero fondamentalmente scarsi’

, soprattutto se si considerano quelli potenzialmente piu affidabi-
li, ovvero le risposte dirette a sondaggi sulle decisioni in condizioni di incapacita. La scarsita di
informazioni rilevanti potrebbe impedire all’algoritmo predittivo di generare risultati attendibi-
li. Inoltre, 'inattendibilita dei risultati potrebbe essere aggravata dai problemi strutturali di cui
soffrono i large language models, su cui si basa il P4: quando non riescono a formulare una risposta
corretta sulla base dei dati a disposizione, questi sistemi possono generare le cosiddette allucina-
zioni dell’'IA, ovvero output plausibili ma non corrispondenti a una verita oggettiva e dimostra-
bile. Questo assume ancor piti rilevanza se si considera che spesso gli strumenti di IA sono opa-
chi e quindi diventerebbe difficile comprendere la relazione tra gli input (le informazioni
rilevanti) e gli output del sistema (la supposta preferenza del paziente). Ulteriori problemi tecni-
ci derivano dal fatto che gli output dei large language models possono essere influenzati dal modo
in cui viene formulata la richiesta (prompting): in altre parole, & possibile che a seconda del modo
di scrivere la richiesta al gemello digitale da parte dei medici o dei familiari, il dispositivo ri-
sponda in modo diverso, alimentando dubbi sulla sua affidabilitd, perlomeno nel breve periodo®.

Al di 1a delle questioni tecniche relative all’affidabilita del sistema, ¢ importante considerare
anche ’affidabilita delle preferenze su cui viene allenato il predittore algoritmico. In aggiunta ai
problemi di scarsita gid menzionati in precedenza, & possibile notare che le preferenze rivelate da-

¥  BLUMENTHAL-BARBY et al. 2024; RZEPINSKI et al. 2024.

%  SHARADIN 2024.
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gli individui potrebbero essere differenti da quelle effettive, soprattutto considerando il contesto
in cui vengono espresse. Ad esempio, sui social network, le persone potrebbero voler proiettare
un’immagine di sé diversa da quella reale o potrebbero semplicemente esprimere preferenze incoe-
renti*’. In termini pilti generali, & poi dubbio che le persone possano esprimere delle preferenze af-
fidabili e stabili nel tempo, ovvero prendere una decisione “ora per allora”; inoltre, le persone sane
potrebbero sottostimare la loro qualita della vita nel caso si trovassero in condizioni di disabilita*.
Allenato sulla base di queste informazioni, ’algoritmo potrebbe rispecchiare previsioni errate, non
in linea con quanto avrebbe davvero voluto il paziente in quelle determinate condizioni.

E possibile offrire qualche replica alle osservazioni menzionate sopra. Se da una parte & im-
portante riconoscere le difficolta tecniche attualmente incontrate da uno strumento di questo
tipo, & verosimile che gli avanzamenti tecnologici nel futuro prossimo possano risolvere, perlo-
meno in parte, i problemi sopradescritti. Per quanto riguarda la scarsitd dei dati, si deve tenere
conto che la nostra quotidianitd & sempre pil caratterizzata da una commistione con strumenti
digitali, i quali potrebbero non solo raccogliere delle informazioni sul nostro conto da blog, e-
mail o post sui social network, ma anche registrare le nostre conversazioni e interazioni quoti-
diane®. In una prospettiva meno ipotetica e controversa, potrebbe essere possibile registrare le
interazioni con i professionisti sanitari e considerarle per il fine tuning del gemello digitale.

Per quanto riguarda il problema della possibile contraddittorieta e inaffidabilita delle preferen-
ze del paziente, si puo replicare che il paziente stesso potrebbe decidere di selezionare quali conte-
nuti considerare per il fine-tuning del gemello digitale. Inoltre, si potrebbe decidere di escludere
contenuti troppo vecchi, riducendo cosi il rischio di includere preferenze contraddittorie o espres-
sioni isolate ed estemporanee in aperto contrasto con l'insieme delle altre preferenze registrate.

In ogni caso, si potrebbe osservare che le critiche mosse all’algoritmo predittivo riflettono un
doppio standard ingiustificato nella valutazione dell’affidabilita delle preferenze predette dall’TA
e quelle riporte dalle DAT. Anche quest’ultimo strumento, infatti, & stato ampiamente criticato
per problematiche simili”. Pertanto, sarebbe discutibile sostenere che le DAT sono affidabili e
appropriate, mentre si nega la stessa affidabilita all’algoritmo predittivo per ragioni che, almeno
in alcune circostanze, valgono anche per le DAT. In termini generali, se si ammette che
’algoritmo possa talvolta fallire nel predire preferenze pienamente allineate a quelle che il pa-
ziente avrebbe espresso se avesse potuto farlo - a causa di problemi tecnici o dell’inaffidabilita
delle preferenze rivelate —, si deve riconoscere allo stesso tempo che gli strumenti attualmente
disponibili, come il giudizio sostitutivo o le DAT, presentano anch’essi problemi nel prevedere
le reali preferenze del paziente. Pertanto, ai fini dell'implementazione del predittore algoritmico,
lo standard richiesto non dovrebbe essere una perfetta affidabilitd nella previsione, ma sempli-
cemente una maggiore affidabilita rispetto agli strumenti attualmente in uso per prendere deci-
sioni per pazienti incapaci.

Tuttavia, si riconosce in questa sede che, per raggiungere tale grado di affidabilita, sara vero-
similmente necessario che il paziente riveda periodicamente e in modo attivo alcune informa-
zioni, decidendo se includere o meno determinate fonti per il fine tuning dell’algoritmo. Inoltre, &
auspicabile che le informazioni per questo processo siano utilizzate a seguito del consenso in-
formato del paziente*’. Queste considerazioni e I'imprescindibile ruolo attivo del paziente per
un’adeguata applicazione dello strumento saranno rilevanti per la riflessione conclusiva che si
intende proporre nel paragrafo s.

4 ANNONI 2024.

#  CROCKER et al. 2021.
# Non si intende che questa prospettiva sia desiderabile, ma che potrebbe essere tecnicamente possibile.
#  REICHLIN 2021.

4 EARP et al. 2024.
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4.2. Implicazioni etiche se i risultati dell'algoritmo sono affidabili

Il dibattito bioetico non si esaurisce con la valutazione dell’affidabilitd dei risultati prodotti
dell’algoritmo predittivo. Al contrario, & proprio I'eventualita che tali risultati siano effettiva-
mente in linea con le preferenze del paziente che ha il potenziale di rivoluzionare il modo in cui
vengono prese le scelte per le persone incapaci.

Come detto in precedenza, i familiari vengono coinvolti nella decisione sostitutiva in virtt
del fatto che soddisfano il criterio del vantaggio epistemico e il criterio della fedelta. Tuttavia, si
¢ notato come in realta i familiari non riescano a identificare adeguatamente la preferenza del
paziente, motivo per il quale & stato proposto I’algoritmo predittivo, che sembrerebbe avere un
maggior vantaggio epistemico rispetto ai familiari. Cio solleva un tema bioetico delicato e con-
troverso inerente all’effettivo ruolo del predittore algoritmico nella decisione sostitutiva. Sebbe-
ne la maggior parte degli autori concepisca I’algoritmo predittivo come un mero supporto ai fa-
miliari e ai clinici per raggiungere una decisione relativa al paziente incapacitato, ci si potrebbe
spingere oltre e chiedersi: perché I'IA dovrebbe essere utilizzata solo come strumento di supporto
invece di avere 'ultima parola in queste decisioni? Proprio in virt del maggiore vantaggio epi-
stemico dell’TA, alcuni autori hanno sostenuto che, quando un paziente adulto privo di capacita
decisionale (a) non ha nominato un fiduciario o (b) non ha redatto una DAT che specifichi la
sua preferenza di trattamento®, il giudizio dell’algoritmo predittivo dovrebbe avere la preceden-
za su quello della famiglia, in caso di conflitto. In questa sede si definisce questa posizione della
“prevalenza algoritmica moderata”, poiché il giudizio dell'IA prevale su quello del familiare ma
non su quello del fiduciario e della DAT.

Alla posizione della prevalenza algoritmica moderata possono essere mosse almeno due obie-
zioni: in primo luogo, dare la precedenza al giudizio sostitutivo dell’TA minerebbe la relazione
speciale tra familiare e paziente, aumentando le probabilita che questo processo sia stressante e
ansioso. In secondo luogo, il paziente stesso potrebbe preferire che le sue preferenze venissero
rispettate, ma anche che ci fosse un certo coinvolgimento dei familiari. E verosimile che, per al-
cune persone, sia prioritario il coinvolgimento della famiglia nella decisione, soprattutto consi-
derando che molti non hanno una preferenza definita riguardo ai trattamenti a cui sottoporsi in
queste circostanze, come visto sopra. In questo senso, si fa riferimento non solo a delle preferen-
ze di primo livello, relative a come un paziente vorrebbe essere trattato, ma anche a delle prefe-
renze di secondo livello, relative a come effettivamente la decisione deve essere presa46.

Si ritiene che queste due obiezioni non invalidino la posizione della prevalenza moderata. Per
quanto riguarda la prima, di fronte a un conflitto tra la preferenza del paziente e gli interessi
speciali della famiglia ¢ verosimile che 'autonomia del paziente possa avere una certa priorita,
qualora si possa prevedere che il paziente abbia delle preferenze ben definite. In altre parole,
’appello alla relazione speciale risulta troppo debole per affermare una certa priorita lessicale di
quest’ultima sulla preferenza del paziente. Se cosi non fosse, dovremmo ammettere che in alcu-
ni casi 'autonomia del paziente debba essere subordinata alla preferenza dei familiari, anche se
il paziente ¢ in grado di intendere e di volere”. Questa ipotesi, anche alla luce della normativa
vigente e 'impianto costituzionale, risulta davvero poco plausibile.

Per quanto riguarda la seconda obiezione, ¢ opportuno notare che il predittore algoritmico
personalizzato, soprattutto nella versione proposta da Earp e colleghi, potrebbe fornire risposte
complesse che non si limitano a considerare solo le preferenze di primo livello. Infatti, il P4 po-
trebbe includere anche le preferenze del paziente riguardo al coinvolgimento desiderato dei fa-

4 HUBBARD, GREENBLUM 2020.
“ EARP et al. 2024.
*7 HUBBARD, GREENBLUM 2020.
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miliari*’, cosi come I'importanza che vi attribuisce. Ad esempio, le preferenze relative ai tratta-
menti ricevuti potrebbero essere pili o meno rilevanti rispetto a quelle sul coinvolgimento fami-
liare. In questo modo, sarebbe possibile evitare di violare le preferenze di secondo livello quando
queste possono essere rispettate con il supporto del predittore algoritmico. La prevalenza
algoritmica moderata sembra quindi salva dalle due obiezioni appena discusse.

Tuttavia, a questo punto si pud rilevare un problema piti strutturale per questa posizione. Si
pud infatti osservare che le argomentazioni suggerite per difendere la prevalenza algoritmica
moderata sembrano trovare un’applicazione che va oltre i confini proposti dai suoi sostenitori.
In particolare, ci si pud chiedere perché 'argomento della prevalenza algoritmica debba essere
limitato ai soli i casi in cui il paziente non abbia redatto le DAT o nominato un fiduciario. Se
tutto cid che importa ¢ individuare chi (o cosa) riesca a soddisfare in modo pitt adeguato il
criterio del vantaggio epistemico e quello della fedelta, si potrebbe osservare che l’algoritmo
predittivo pud risultare superiore anche al fiduciario e, in alcune circostanze, alle DAT. Come
gid osservato in relazione ai familiari, il fiduciario potrebbe essere soggetto ad ansie e preoc-
cupazioni o potrebbe aver dimenticato quanto gli ¢ stato detto dal paziente. Inoltre, per quanto
riguarda le DAT, sebbene il nostro ordinamento non preveda scadenza per questo documento®,
una disposizione redatta “ora per allora” incontra delle difficolta a essere propriamente attendi-
bile: ad esempio, le persone potrebbero nel tempo cambiare i propri valori e idee in merito al fine
vita, senza tuttavia modificare il documento. In questo senso, si potrebbe affermare che le DAT
sarebbero si uno strumento importante per informare la decisione — certamente non ridondante,
perché comunicherebbero una sensibilita peculiare da parte dell’individuo in merito a temi com-
plessi come le decisioni in contesti di incapacitd - ma non sufficiente. L’algoritmo predittivo,
invece, forte della grande mole di dati personali del paziente tracciati nel corso del tempo, po-
trebbe paradossalmente avere un vantaggio epistemico rispetto alle DAT stesse, soprattutto se
queste sono state redatte molti anni prima e in termini vaghi. A tal proposito, & opportuno rico-
noscere che spesso le DAT vengono redatte usando un linguaggio poetico anziché preciso,
aprendo pit dubbi di quelli che si intendeva dissipare con questo strumento.

Pertanto, non vi sarebbero ragioni per escludere I'uso del predittore algoritmico anche in
presenza di un’esplicitd volonta del paziente, ipotesi esclusa dai sostenitori della prevalenza
algoritmica moderata. Il predittore rappresenterebbe uno strumento imprescindibile per pro-
muovere ['autonomia del paziente e, almeno in alcune circostanze di conflitto tra le DAT e la
previsione algoritmica, quest’ultima dovrebbe avere la precedenza. Alla luce di cio, la posizione
della prevalenza moderata sembrerebbe irrimediabilmente ad hoc e le ragioni utilizzate dai suoi
sostenitori condurrebbero verso I'accettazione di una diversa posizione, che viene qui definita
come “prevalenza algoritmica forte”.

E possibile avanzare delle critiche alla prevalenza algoritmica forte. In primo luogo, e in termi-
ni pitt circoscritti, si pud osservare che I'esplicita nomina del fiduciario non sempre viene fatta per
soddisfare una preferenza di primo livello, ma solamente per soddisfare una preferenza di secondo
livello. Molte persone non sono affatto sicure delle preferenze che potrebbero avere in un contesto
particolare e singolare come quello in cui sono incapacitate; tuttavia, riescono con grande
sicurezza a individuare un fiduciario a cui affidarsi non tanto perché il fiduciario sia colui che
conosce meglio di altri le preferenze di primo grado del paziente, ma perché la decisione che
prendera — qualunque essa sia — sard appropriata proprio in quanto presa dal dal fiduciario®®. Per
evitare questa impasse potrebbe essere necessario non soltanto nominare il fiduciario, ma
esplicitare anche le ragioni per le quali ¢ stato scelto il fiduciario: se si fard appello solo all’autorita

“ FARP et al. 2024.

Questo aspetto & stato criticato, tra gli altri, da BALDINI 2018.
Non discuto i problemi etici che questa prospettiva solleverebbe in relazione agli eccessivi oneri decisionali del
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epistemica, allora I’algoritmo predittivo potrebbe - a fronte di informazioni sufficienti — avere la
prioritad anche sul fiduciario esplicitamente nominato; in caso contrario — e a prescindere dai
risultati che restituisce I'algoritmo predittivo — dovra essere il fiduciario a farsi carico della scelta.

In secondo luogo, e in termini pitt generali, si potrebbe affermare che vada rifiutata la preva-
lenza algoritmica forte perché l'algoritmo predittivo personalizzato - contrariamente a quanto
affermato dai suoi sostenitori - non sarebbe affatto uno strumento per la promozione
dell’autonomia del paziente, a differenza di una esplicita nomina di un fiduciario o di una reda-
zione delle DAT. Una recente versione di questa critica & offerta da Annoni”. In questa prospet-
tiva, la questione dell’autonomia ¢ rilevante non solo per gli algoritmi di tipo predittivo basati su
dati sociodemografici, ma anche per quelli di tipo personalizzato. Il sotto-sotto-paragrafo suc-
cessivo sard dedicato alla trattazione di questo argomento, data la sua rilevanza per valutare
’appropriatezza della posizione della prevalenza algoritmica forte.

4.2.1. Algoritmo predittivo delle preferenze personalizzato: una (nuova) questione di autonomia?

Secondo Annoni, ¢ sostanzialmente dubbio che la decisione sostitutiva in quanto tale - che que-
sta sia presa dal familiare o dall’algoritmo - possa essere uno strumento finalizzato al rispetto e
alla promozione dell’autonomia del paziente. Nel suo argomento, Annoni richiama la definizio-
ne di autonomia proposta da Beauchamp e Childress, secondo cui per parlare di “decisione auto-
noma” & necessario soddisfare due condizioni: a) essere in possesso della capacita di agire, com-
prendendo le informazioni rilevanti e le implicazioni della propria scelta (agency); b) essere
indipendente da influenze di controllo (liberty)**. Un paziente incapacitato mancherebbe della
nozione di agency poiché non disporrebbe della capacita di agire. Annoni ammette che & possibile
intendere la nozione di agency in termini diacronici e quindi affermare che chi redige le DAT
abbia - in un dato contesto e in pieno possesso delle sue capacita - espresso un giudizio autono-
mo per quelli che Dworkin definisce interessi critici, i quali incarnano i valori, le scelte e le con-
vinzioni che guidano la nostra vita e come noi percepiamo il valore della nostra vita”.

A questo punto, i sostenitori dell’algoritmo predittivo potrebbero osservare che nell’arco della
nostra vita ci siamo fatti portatori di valori, di credenze e di visioni comprensive del bene. Le
nostre scelte vengono definite autonome proprio perché guidate da tali interessi. Di conseguen-
za, rispettare I'autonomia di una persona incapace significherebbe prendere delle decisioni che
sarebbero state approvate dall’individuo se fosse stato per lui possibile prendere una decisione
autonoma. Questa prospettiva & denominata endorsed life view**.

Annoni rifiuta 'endorsed life view poiché, accettando la visione dell’autonomia sottesa a que-
sta prospettiva, questa si dovrebbe applicare anche ad altri contesti decisionali, non solo a quelli
riguardanti i pazienti incapaci; cid condurrebbe a derive di paternalismo medico. In questo sen-
so, per valutare quali trattamenti risultano proporzionati e accettabili per un paziente, il medico
potrebbe semplicemente verificare se essi siano in linea con i valori di vita del paziente, anziché
basarsi sul consenso informato. Annoni conclude che I'algoritmo predittivo non puo essere con-
siderato uno strumento per promuovere I'autonomia, ma piuttosto un mezzo per favorire altri
valori, come la coerenza con il piano di vita dell’individuo e 'onorare la sua identita, come nel
caso della scelta della canzone che il paziente avrebbe preferito per il proprio funerale: questi so-
no aspetti importanti ma diversi dalla promozione dell’autonomia. L’autonomia & qui intesa
come un atto linguistico performativo: rispettare ’autonomia & dunque concettualmente diverso
dal rispetto delle preferenze del paziente.

' ANNONI 2024.

> BEAUCHAMP, CHILDRESS 2019.
% DWORKIN 1993.

5 PHILLIPS, WENDLER 2015.
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L’argomento di Annoni & persuasivo; tuttavia, si possono muovere almeno tre obiezioni che
ne smorzano ’efficacia. La prima obiezione ¢ direttamente rilevante per la discussione sulla po-
sizione della prevalenza algoritmica forte. Come le critiche, gia discusse sopra, che si basano sul
concetto di autonomia, si ritiene che ’argomento di Annoni funzioni in modo efficace princi-
palmente per alcune proposte di algoritmo predittivo ma non per altre. Se con il PPP & certo che
la preferenza predetta non ¢ il risultato di una preferenza effettivamente espressa, con il P4 le
cose possono essere diverse. Un commento o un post in un blog potrebbero essere intesi come
delle dimostrazioni - talvolta addirittura pubbliche - di una certa volonta del paziente. Ricono-
scere questo aspetto permetterebbe di conservare una certa dimensione performativa dell’auto-
nomia supportata, anche nell’applicazione dell’algoritmo predittivo personalizzato. Cionono-
stante, si riconosce che la redazione di una DAT e un like sui social network non possono avere
lo stesso grado di performativita. In questo contesto, ¢ utile richiamare la differenza proposta da
Buchanan e Brock tra una DAT e una preferenza espressa. La prima & un atto di volonta che ha
in sé una dimostrazione di impegno che cristallizza un interesse critico, mentre la seconda &
semplicemente un atteggiamento propositivo, un desiderio di avere una cosa piuttosto che
un’altra, dalla quale non sempre segue un atto di volonta. Gli autori notano che «a volte una
persona sceglie deliberatamente di non fare cid che preferisce, sia per prudenza sia perché ritiene
che sarebbe moralmente sbagliato farlo»”. Buchanan e Brock ammettono, tuttavia, che questa
distinzione & tanto piu plausibile quanto piu le preferenze sono indiritte e inferenziali. A fronte
di preferenze chiare ed esplicite grazie a questionari sul tema o dichiarazioni nei blog, social
network o siti web, soprattutto se reiterati nel tempo, la distinzione si farebbe meno marcata e
quindi meno rilevante.

Queste considerazioni sottolineano la rilevanza della distinzione tra preferenze e scelte auto-
nome, la quale indebolisce la posizione della prevalenza algoritmica forte. In questa prospettiva,
al fine di rendere possibile I'identificazione di quelle espressioni di preferenze che soddisfano i
requisiti per essere considerate veri e propri “atti di volonta”, diventa ancor piu rilevante avere
accesso in modo diretto alle fonti da cui il predittore algoritmico ricava le proprie risposte. Cid
sottolinea la necessitd di promuovere la spiegabilita e la trasparenza dell’algoritmo predittivo ai
suoi fruitori. Solo in queste situazioni vi sarebbe la possibilita che alcune DAT - come quelle
redatte molto tempo prima o quelle che dimostrano delle lacune - siano meno rilevanti rispetto
a quanto indicato dall’algoritmo predittivo personalizzato: in tali contesti, non vi sard un con-
flitto tra una preferenza e una scelta autonoma, ma tra due “atti di volonta”. Tuttavia, si ricono-
sce che questi siano casi sostanzialmente rari: & improbabile che una persona che in precedenza
abbia redatto delle DAT e successivamente cambi idea, anche manifestandolo pubblicamente,
non provveda a modificarle. Cid che qui interessa & la possibilita concettuale di un conflitto tra
due atti di volonta e, di conseguenza, I'applicabilita della posizione della prevalenza algoritmica
forte. Alla luce di cio, sebbene, nei fatti, la critica di Annoni risulti plausibile, da un punto di
vista concettuale essa non riesce a confutare la posizione della prevalenza algoritmica forte, poi-
ché ¢ possibile rintracciare atti di volonta almeno in alcune espressioni di preferenze registrate
dall’algoritmo predittivo.

La seconda obiezione evidenzia che, nel tentativo di preservare la superiorita delle DAT rispet-
to al giudizio sostitutivo dell’algoritmo, 'argomento di Annoni apre la strada a scenari problema-
tici nei casi in cui le DAT non siano state redatte. Infatti, se l'utilizzo dell’algoritmo predittivo
viene considerato solo come uno strumento finalizzato a onorare I'identita dell’incapacitato e non
a promuovere "autonomia del paziente, allora altri valori potrebbero essere controbilanciati a que-
sti, con la conseguenza controintuitiva che le preferenze del paziente potrebbero risultare non pitt
cosi centrali; certamente non cosi importanti come lo erano quando il rispetto delle preferenze del

%> BUCHANAN, BROCK 1990, 116.
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paziente era inteso come un’espressione dell’autonomia del paziente. In questa prospettiva, se nel
giudizio sostitutivo non & possibile rispettare 'autonomia del paziente, con o senza algoritmo, le
preferenze dirette dei familiari - e. g., quello che i familiari ritengono buono per il paziente - po-
trebbero assumere un peso molto pili importante. Ma ¢ possibile spingersi oltre: onorare I'identita
potrebbe essere considerata addirittura meno importante degli interessi dei familiari o della struttu-
ra sanitaria. In questo senso, verrebbe meno la necessita di rispettare il criterio della fedelta. In
altre parole, la proposta di Annoni nasconde il rischio di depotenziare in modo significativo la ri-
chiesta normativa di agire secondo le preferenze che avrebbe avuto il paziente se fosse stato in
grado di intendere e di volere. Come gia affermato sopra, alcune preferenze possono essere tal-
mente chiare ed esplicite da essere considerate dei veri e propri atti di volontd. Ma anche nel caso
in cui non si riuscisse a raggiungere questo standard, ma comunque si riuscisse a delineare in mo-
do sufficientemente adeguato atteggiamenti propositivi, desideri, nonché i valori espressi nella
storia biografica del paziente, sembra ragionevole che tali considerazioni debbano essere intese
come delle istanze di autodeterminazione. Tali istanze non saranno cosi forti come quelle conte-
nute negli atti di volontd, ma saranno comunque prioritarie rispetto ad altri interessi in gioco. Da
cid sembra ragionevole preservare all’interno del giudizio sostitutivo una dimensione di “autono-

mia debole”

®, quando & possibile rintracciare in modo adeguato le preferenze e dei valori espressi
nella storia biografica del paziente.

La terza obiezione rileva che & dubbio che preservare una dimensione di promozione
dell’autonomia all’interno del giudizio sostitutivo implichi necessariamente una legittimazione
del paternalismo medico nei confronti di pazienti capaci di intendere e di volere. Innanzitutto,
vi ¢ una ragione di carattere pratico. In condizioni ordinarie di pratica clinica, il medico non &
nella posizione epistemica di conoscere i valori dell’individuo e la coerenza delle sue scelte con il
suo piano di vita. In altri termini, il medico non pud conoscere le preferenze dell’individuo sen-
za chiedergliele e quindi non pud agire in modo informato in base a queste. L’autonomia del pa-
ziente sarebbe quindi rispettata solo chiedendo al paziente stesso; solo cosi, il medico verrebbe a
conoscenza delle preferenze del paziente, cristallizzate in un atto di volonta: il consenso infor-
mato. Si assuma tuttavia, per amore di discussione, che il medico sia nella posizione epistemica
di conoscere le volonta del paziente. Secondo la prospettiva avversata da Annoni, in questo con-
testo il consenso rischierebbe di essere superfluo, poiché il medico conoscerebbe gia le preferen-
ze del paziente e questo lo legittimerebbe a scavalcare la richiesta diretta al paziente. Ma cosi
facendo, il paziente verrebbe privato della facolta di rivedere quelle preferenze, azione che ¢ an-
cora possibile in quanto il paziente ¢ in grado di intendere e di volere. In caso contrario, si entre-
rebbe in un cortocircuito per il quale al fine di rispettare i valori e le preferenze del paziente non
si permetterebbe al paziente di rivederli. Alla luce di cio, anche conoscendo le preferenze pre-
gresse del paziente, il medico non potrebbe evitare di chiedere il consenso informato, che rimane
un elemento imprescindibile nel rapporto medico-paziente.

Alla luce delle obiezioni qui avanzate, si sostiene che I’algoritmo predittivo pud essere conside-
rato uno strumento per la promozione dell’autonomia senza incorrere nelle conseguenze negative
prospettate da Annoni. Lo sara in senso forte quando sara possibile individuare la dimensione per-
formativa dell’autonomia, attraverso I'individuazione di manifestazioni di volonta reiterate nel
tempo, informate ed esplicite. Lo sard invece in senso debole quando sara possibile identificare
delle preferenze che - seppur non soddisfacendo gli standard pit1 stringenti dell’autonomia forte -
sono atteggiamenti e desideri in linea con i valori e la storia personale del paziente.

In questa prospettiva, ’argomento di Annoni non riesce a minare alle sue fondamenta la po-
sizione della prevalenza algoritmica forte, anche se ne limita sensibilmente ’ambito di applica-
zione. Infatti, nel caso in cui un algoritmo predittivo non fosse allenato su “atti di volonta” -

¢ BEAUCHAMP, CHILDRESS 2019.
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anche se riflettesse in modo adeguato ciod che il paziente avrebbe deciso se avesse potuto espri-
mersi — non potrebbe prevalere sulle DAT, qualora presenti. Tuttavia, quando 'algoritmo fosse
allenato su “atti di volonta”, allora potrebbero esserci circostanze in cui la decisione algoritmica
potrebbe prevalere sulle DAT. Questa conclusione, tuttavia, non ¢ da considerarsi definitiva;
altri argomenti, sia di natura bioetica sia giuridica, possono essere mossi contro la posizione del-
la prevalenza algoritmica forte, e quindi sono necessarie ulteriori ricerche per valutare il ruolo e
il peso della predizione algoritmica nelle decisioni sostitutive, qualora si fosse ragionevolmente
certi che l'algoritmo fosse in grado di individuare in modo affidabile le preferenze che il pazien-
te avrebbe avuto nel caso avesse potuto esprimersi.

5. Conclusioni: la necessita del ruolo attivo del paziente e I'lA come supporto a una efficace
redazione delle DAT

In questo contributo sono state analizzate alcune delle pit rilevanti questioni bioetiche
dell’eventuale applicazione dell’algoritmo predittivo personalizzato nelle decisioni sostitutive.
In linea di principio, questo strumento ha il potenziale di essere pit efficace nel predire le prefe-
renze del paziente incapace rispetto ai familiari e, in alcuni casi, anche rispetto al fiduciario e ad
alcune DAT. Tuttavia, I’algoritmo predittivo incontra diversi problemi, come le difficolta tecni-
che dovute alla scarsita di dati rilevanti per formulare previsioni attendibili o il rischio di rispec-
chiare preferenze rivelate ma non effettive e, in alcuni casi, contraddittorie. Inoltre, anche am-
mettendo una certa affidabilitd dell’algoritmo, rimane aperta la questione relativa a quale
rilevanza attribuire alla previsione algoritmica nella decisione sostitutiva, quando questa con-
fligge con i giudizi dei familiari, del fiduciario o persino con le DAT.

Per superare alcuni di questi problemi, & stato suggerito di coinvolgere attivamente il pazien-
te, valutando e rivedendo quali informazioni far considerare all’algoritmo, controllando le previ-
sioni e richiedendo il consenso per il trattamento dei dati’’. Questa posizione & stata abbracciata
anche dai proponenti del P4*. In altre parole, I'algoritmo predittivo personalizzato richiederebbe
al paziente uno sforzo di ragionare in relazione ai suoi valori e alle sue preferenze in condizioni
di incapacita.

Tuttavia, se tale sforzo risulta imprescindibile per una implementazione appropriata dell’algo-
ritmo predittivo personalizzato, ci si pud legittimamente chiedere se questo non possa essere me-
glio impiegato per una redazione di DAT pil informate ed efficaci. Piuttosto che chiedere al pa-
ziente di rivedere dati o possibili preferenze generate dall’algoritmo predittivo personalizzato,
potrebbe essere pil efficace sviluppare uno strumento che chieda esplicitamente al paziente di
esprimere le proprie volontd®. Le opportunita offerte dallo sviluppo tecnologico dovrebbero quindi
accompagnare il paziente in un nuovo modo di redigere le DAT, anziché limitarsi all’allenamento
di un algoritmo predittivo personalizzato.

In questo contesto, si propone lo sviluppo di un nuovo strumento - le DAT dinamiche sup-
portate dall’IA - che, sotto forma di applicazione scaricabile anche sui dispositivi elettronici,
possa offrire un supporto per 'identificazione e la conservazione delle disposizioni del paziente.
Questo strumento potrebbe svolgere diversi compiti: a) fornire informazioni sulle condizioni di

7 In MILIAN, BHATTACHARYYA 2025 & stato proposto un meccanismo che permette agli individui in grado di in-

tendere e di volere di consentire formalmente all’utilizzo di P4.
®  EARP et al. 2024.

% In RZEPINSKI et al. 2024 viene posta una domanda simile, prevedendo in questo contesto un ruolo centrale per il
medico nella raccolta delle DAT. Siccome l'ordinamento italiano non prevede necessariamente il coinvolgimento

del medico nella redazione, in questa sede non lo considera necessario, anche se lo si ritiene auspicabile.
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incapacit e sui nuovi progressi della medicina in questo ambito®; b) attraverso domande mira-
te, chiedere al paziente le sue preferenze presentando diversi scenari; c) notare eventuali incoe-
renze nelle preferenze registrate; d) chiedere al paziente di confermare o rivedere le informazio-
ni; e) conservare eventuali dichiarazioni del paziente. Grazie ai dati raccolti sarebbe quindi
possibile creare un assistente virtuale spiegabile che potra essere interrogato dai clinici e dai fa-
miliari riguardo alle volontd del paziente in caso di incapacitd. In generale, questo strumento
permetterebbe di instaurare con il paziente un dialogo nel tempo su queste tematiche, permet-
tendo non solo di preservare uno spazio di autonomia nel caso di incapacitd, ma addirittura di
potenziarlo rispetto a quanto permettono gli strumenti attualmente disponibili. Al giorno
d’oggi, strumenti simili a questo vengono regolarmente utilizzati per il monitoraggio della salu-
te® o dei progressi lavorativi; ed & pertanto verosimile prevedere un’applicazione anche per la
raccolta delle DAT. Inoltre, attraverso un meccanismo di autentificazione digitale, come il Si-
stema Pubblico di Identita Digitale, sarebbe possibile conservare le nuove DAT in modo sicuro
senza la necessita di conformarsi a quanto affermato dal comma 6 dell’art. 4.

Si ritiene che le DAT dinamiche supportate dall’IA offrano diversi vantaggi sia rispetto al
predittore algoritmico personalizzato sia alle DAT ordinarie. La quantita di dati rilevanti otte-
nuti grazie a questo strumento sard potenzialmente sufficiente per formulare delle decisioni af-
fidabili in linea con le volonta del paziente, le quali risulteranno aggiornate e informate in misu-
ra superiore non solo rispetto a quelle del predittore algoritmico personalizzato, ma anche
rispetto ad alcune DAT ordinarie. In questo modo, verrebbero meno anche le preoccupazioni
relative all’autonomia discusse nel paragrafo precedente.

Tuttavia, questi vantaggi non devono impedire di osservare che lo strumento proposto pud pre-
sentare alcuni problemi che dovranno essere adeguatamente indagati attraverso ricerche future per
una valutazione esaustiva di una sua possibile introduzione. Ad esempio, sara necessaria una ap-
profondita valutazione degli eventuali problemi tecnici dello strumento: questi sono in parte so-
vrapponibili a quelli gid evidenziati in precedenza riguardo all’utilizzo dell’TA nell’ambito del pre-
dittore algoritmico, i quali assumono particolare rilevanza alla luce della possibilita di interazione
tra 'utente e I'TA su questioni delicate e complesse come quelle in esame. In questa prospettiva la
possibilita di allucinazioni dell’IA e il rischio che le informazioni offerte varino in base al promp-
ting utilizzato per interagirvi potrebbero portare alla trasmissione di indicazioni inesatte o fuor-
vianti, influenzando il paziente e inducendolo ad avere alcune preferenze rispetto ad altre. Ciod po-
trebbe compromettere, in ultima istanza, ’autonomia del paziente anziché promuoverla.

Infine, ¢ importante sottolineare che I'introduzione delle DAT dinamiche non eliminerebbe
la necessita di decisioni sostitutive, soprattutto nei casi in cui il paziente non abbia utilizzato
’applicazione o espresso esplicitamente delle volonta, anche se potrebbe ridurne sensibilmente il
numero. In queste situazioni, strumenti algoritmici predittivi potrebbero comunque rappresen-
tare un utile supporto decisionale per i familiari e i clinici, pur essendo meno efficaci rispetto

alle DAT dinamiche supportate dall’TA.

Sj noti che uno dei problemi delle DAT & proprio quello di considerare preferenze che non tengano conto dei

progressi medici compiuti nel periodo successivo alla redazione del documento (BUCHANAN, BROCK 1990).
* In questa sede, si pensi all’applicazione TrecMamma, un assistente virtuale di TrentinoSalute4.0 rivolta ai neo
genitori, per accompagnare e supportare la donna e la famiglia durante la gravidanza e, in futuro, nei primi 1000

giorni di vita del bambino.
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