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PRESENTAZIONE

La prima nozione che viene insegnata a chi si avvicini agli studi di
economia ¢ quella per la quale il valore economico di un bene & in funzio-
ne (anche) della sua scarsita. Gli antichi — che non hanno mai elaborato
una economia «politica» — non per questo perd non hanno preso sul serio
il problema della scarsita, ma lo hanno elaborato secondo la prospettiva
che era loro propria, nella quale riflessione fattuale (oggi diremmo «empi-
rica») e riflessione assiologica (o, se si preferisce «morale») venivano ad
intrecciarsi strettamente. Goethe, nel secondo Faust, si muove in sintonia
con questa prospettiva quando, nella scena che segue alla tragedia della
morte di Filemone e Bauci, fa apparire davanti a Faust quattro donne anzia-
ne e spettrali, tra le quali die Mangel, la Penuria, e die Not, I'Inedia.
Insieme alla Colpa (die Schuld) e alla Cura (die Sorge) esse iniziano a tor-
mentarlo. Di quale penuria propriamente soffra Faust non & difficile perce-
pirlo; non gli mancano certo mezzi di sopravvivenza (& divenuto feudatario
dell’Imperatore), né — grazie a Mefistofele — le occasioni per fare esperien-
ze. Ma fino a quando egli non avra compreso che i beni che gli mancano
sono di ben altra natura, continuerd a essere tormentato dalla sua caratte-
ristica angoscia di irrealizzazione.

Anche se possiamo — e in qualche modo anche dobbiamo — fornirne
una elaborazione scientificamente avalutativa, & difficile negare che la
penuria possieda riflessi, almeno psicologici, che inevitabilmente ci indu-
cono ad assumere nei suoi confronti atteggiamenti etici. E che la penuria,
o pitt modernamente, la scarsita & intrinsecamente e ineluttabilmente tor-
mentosa per I'uomo che la prenda sul serio o che resti invischiato nelle sue
spire. Arnold Gehlen, in una delle ricerche antropologiche fondamentali
del Novecento, ha definito 'uomo un Mangelwesen, non solo cioé un esse-
re difettivo, ma un essere che percepisce e soffre della propria difettivita
ed & mosso dalla continua ansia di trascenderla. Gli antichi ne erano cosi
ben consapevoli, sia pur partendo da categorie antropologiche che non sono
piti le nostre, da dedicare a questo problema uno dei capitoli centrali della
loro filosofia della prassi, quello che — adottando un vecchio lessico di
matrice aristotelica — possiamo chiamare la teoria della giustizia distribu-
twa. Teoria che & tornata prepotentemente di moda negli ultimi decenni e
che ha conosciuto innovazioni profonde e affascinanti. Ma che in ogni modo
mantiene, con ’antica dottrina classica, al di 1a di tutte le differenze, un
rapporto profondo e vitale, almeno sotto questo profilo: il discorso di giu-
stizia continua a essere visto come molto pitt che un mero discorso tecni-
co-economico. Come scrive con rara efficacia e semplicita John Rawls, «la



giustizia ¢ il primo requisito dei sistemi sociali, cosi come la verita lo & dei
sistemi di pensiero». '

La bioetica ha percepito fin dai suoi inizi I’essenzialita del problema
della giustizia distributiva, rinominandolo in modo efficace allocazione
delle risorse. L'uso di questa espressione non & privo di buone ragioni; cio
che rileva per i bioeticisti non & evidentemente la ripartizione di beni natu-
rali scarsi (il che costituisce, come ben si comprende, un immenso proble-
ma, ma non specificamente bioetico), né a maggior ragione quella di beni
che potremmo chiamare «sociali» (prebende, onorificenze, cariche pubbli-
che, ecc.), ma la distribuzione appunto di risorse, cioé di beni creati ed atti-
vati da una intenzionalitd umana specifica, per venire incontro a specifiche
esigenze; risorse scarse — e che creano quindi problemi di allocazione — ma
solo in linea di fatto, non in linea di principio. Mentre ad es. in linea di
principio le cariche pubbliche non possono che essere «scarse» (e di con-
seguenza € inevitabile che nascano problemi in ordine alla loro ripartizio-
ne), le risorse sanitarie potrebbero essere sufficienti a rispondere adeguata-
mente a tutti i bisogni. Ad es. farmaci molto costosi potrebbero grazie a
nuove tecnologie essere immessi sul mercato a prezzi irrisori. Degenze lun-
ghe e complicate potrebbero, grazie a nuove pratiche di trattamento, ridur-
si drasticamente sia per quel che concerne la loro durata, che per quel che
concerne i loro oneri. Il fatto che per gran parte (o anche per la massima
parte) I'universo sanitario sia dominato dalla penuria si giustifica per cir-
costanze contingenti. Ma si tratta di contingenze che almeno nel medio
periodo (ma sicuramenle anche nel lungo) non potranno essere rimosse
attraverso interventi tecnici, ma solo tutt’al piu gestite attraverso delibera-
zioni di politica sociale. E quando la politica sociale viene a contatto coi
temi della vita, della salute e della malattia, la bioetica & immediatamente
coinvolta.

11 Comitato Nazionale per la Bioetica ha sentito con forza la rilevanza
del problema di giustizia, nella allocazione delle risorse in sanita. E ha rag-
giunto rapidamente la consapevolezza di non poterlo gestire in modo com-
piuto, sia per la complessita stessa del problema, che per il carattere — in
definitiva settoriale, inevitabilmente settoriale — dello stesso approccio
bioetico. Ma ha ugualmente ritenuto essenziale elaborare un proprio docu-
mento in materia, come contributo, serio, rigoroso e nei limiti delle proprie
capacitd anche interdisciplinare, a una questione tormentosa, di cui tutti
hanno una qualche precomprensione, ma di cui pochi hanno presenti le
reali coordinate concettuali. A tal fine ha chiesto aiuto a una nutrita serie
di studiosi di altissimo livello, che con rara generosita hanno acconsentito
ad entrare in un dibattito tanto serrato, quanto complesso e sotto ogni pro-
filo destinato inevitabilmente a restare aperto. A tutti costoro va la nostra
sincera gratitudine.



I nostri lavori su questo tema presero le mosse nel lontano 1994, con
Iattivazione di un gruppo di lavoro, coordinato dal Prof. Paolo Martelli. Nel
1995 il compianto amico e collega Gaetano Salvatore ne assunse la direzio-
ne, dando un forte impulso ai suoi lavori e articolandolo in tre sottogruppi
dedicali rispettivamente all’assistenza, alla ricerca e alla formazione.

I lavori del gruppo sono stati intensi e si sono giovati di diversi auto-
revoli sussidi esterni: tra questi & indispensabile ricordare almeno gli inter-
venti dei Proff. Daniel Callahan e Renato Dulbecco nel maggio e nel set-
tembre del 1996. Né va dimenticato che nel maggio del 1996 il gruppo di
lavoro del CNB ha partecipato attivamente, per la parte di proprio interes-
se, ai lavori del Gruppo dei Consiglieri per I’Etica delle Biotecnologie della
Commissione Europea.

La scomparsa di Gaetano Salvatore nel 1997 ha inevitabilmente por-
tato il gruppo di lavoro ad una interruzione delle proprie attivita. Grazie
pero a nuove e forti sollecitazioni del prof. Luigi De Carli esso ha ripreso
ben presto ad operare, mettendo a punto gli ampi materiali raccolti, rima-
sti pero privi di una cornice che li rinchiudesse in modo sistematico e li
riconducesse a compiuta coerenza. Solo Gaetano Salvatore avrebbe potuto
pero redigerla: il Comitato ne ha preso subito atto e, molto a malincuore,
ha deciso di rinunciarvi, avvisando i lettori delle ragioni di questa sua
scelta. Si & anche discusso sull’opportunita di procedere ad alcuni aggior-
namenti dei testi che qui si presentano, ma é alfine prevalsa I’opinione di
sottoporli al lettore per come sono stali acquisiti ed approvati dal
Comitato, nella certezza che la loro valenza bioetica solo in minima parte
e riconducibile a questioni estrinseche di datazione. Piui che procedere,
pertanto, ad aggiornamenti bibliografici, utili certamente ma non indi-
spensabili, si & ritenuto opportuno elaborare pagine di inquadramento
generale del problema, grazie all’intervento fattivo del prof. Sergio Nordio
e alla collaborazione dei Proff. Adriano Bompiani e Elio Sgreccia. Si ricor-
da il prezioso lavoro del Dr. Giovanni Incorvati nella elaborazione dell’in-
sieme dei materiali, e in particolare nella redazione dell’ultimo capitolo di
questa parte di inquadramento.

Nella seduta plenaria del 17 luglio 1998 & stata approvata all’unani-
mita la proposta di pubblicare il documento, suddividendo il fascicolo in due
sezioni, I'una di carattere generale, I’altra come raccolta di contributi scien-
tifici su tematiche di carattere specifico. Se ne ringraziano qui gli autori.

E doveroso ricordare che questo documento & stato dedicato dal
Comitato alla memoria di Gaetano Salvatore.

Roma, 17 luglio 1998
Il Presidente

Francesco D’Agostino









Esculapio, statua romana del II secolo d.C. Galleria degli Uffizi,
Firenze.

Esculapio, nome latino del dio greco della medicina Asclepio; secondo la
mitologia figlio di Apollo, apprese ’arte della medicina dal centauro Chirone.
Suoi centri di culto furono: Epidauro, antica citta dell’Argolide nel Peloponneso,
Coo, citta greca nell’isola omonima di origine micenea, e Pergamo, citta dell’Asia
Minore capitale del regno degli Atlantidi. Queste citta conservano i grandiosi
resti di un «Asclepeion», tempio dedicato al culto della divinita che presiede
alla salute degli uomini. Il culto di Esculapio fu introdotto a Roma, intorno al
293 a.C.; nell’Isola Tiberina, sul Tevere, fu eretto un santuario esattamente dove
attualmente sorge la basilica di S. Bartolomeo all’Isola. Nella chiesa cristiana si
conserva un puteale in marmo, cio& un pozzo sacro ricavato da una colonna del
tempio di Esculapio. E affacciandosi dal bastione del fiume sul lungotevere de’
Pierleoni, prospiciente a ponte Fabricio (62 a.C.), che porta sull’isola, si pud
osservare una parte in travertino del grandioso basamento, a forma di nave, sul
quale sorgeva il tempio, dove & scolpito uno dei suoi attributi principali: un
bastone nodoso al quale & avvolto un grosso serpente. Le leggende relative alla
nascita di Esculapio sono molte e diverse; il padre & sempre Apollo ma la madre
cambia: Coronide figlia di Flegia re di Tessaglia, Arsinoe figlia di Leucippo, ed
altre. Gli si attribuiscono due figli, Podalirio e Macaone, anch’essi medici e
ricordati da Omero nell’lliade. 11 culio del dio si attestd inizialmente in Tessaglia
e quindi a Epidauro nel Peloponneso dove si sviluppd una vera scuola di
medicina, le cui pratiche erano soprattutto magiche, ma che prepard I'avvento di
una medicina pil scientifica. Quest’arte era praticata dagli Asclepiadi, che si
riteneva discendessero da Esculapio. Il pit celebre & Ippocrate, la cui famiglia si
ricollegava al dio. I segni distintivi della divinita erano: i serpenti sacri avvolti
ad un bastone, le pigne, le corone d’alloro e, a volte, secondo le varie leggende
della mitologia greca, anche una capra che lo aveva allattato e un cane che lo
aveva custodito.

Scrive Platone, riferendo il racconto della morte di Socrate da parte di Fedone,
«... egli cammind un poco intorno, e quando disse che le gambe gli si
appesantivano si distese supino... ed ecco che si scopri, s’era coperto (secondo
I’'usanza, quando si sentiva avvicinare la morte), e disse e fu la sua ultima

voce: — Critone siamo debitori di un gallo ad Esculapio: dateglielo non ve ne
scordate...». Socrate, «il migliore, e senz’altro il pill saggio e il piu giusto», come
lo defini Platone, proprio nel momento della sua serena morte, poiché la morte &
guarigione da tutti i mali della vita, offre appunto il tradizionale sacrificio di un
gallo al dio della medicina Esculapio.



CONCETTI BASILARI

1. Dimensioni del problema

Il problema ha una dimensione che pud essere definita planetaria. E
internazionalmente dibattuto. Si impone alle societa sviluppate — fra que-
ste anche la nostra, impegnale a ripensare il welfare sanitario nel contesto
del welfare state — ed alle societa in via di sviluppo, che non devono neces-
sariamente seguire le linee tracciate da quelle privilegiate, che ancora si
confrontano con pill 0 meno persistenti poverta e dipendenze. Situazioni di
iposviluppo si possono trovare anche in Paesi a reddito mediamente eleva-
Lo, ed il nostro & un esempio. Ancorché variamente affrontato e forse senti-
to, & fondamentalmente il problema di minimizzare le diseguaglianze e le
iniquita delle cure della salute. Con progetti variamente pianificati si cer-
cano soluzioni che verosimilmente non troveranno mai soddisfazione piena
in coloro che dal sistema si attendono il massimo dei benefici. Il sistema &
altamente complesso, e tante e di diversa natura sono le sue variabili. Ad
esse corrispondono altrettante esigenze: per la ricerca, da quella piu avan-
zata, molecolare, a quella clinica, epidemiologica e sociale, per 1'organiz-
zazione dei servizi sanitari e per |'assistenza, per il management guidato
dai bisogni di salute e dalle regole dell’economia. Sono evidenziate anche
nei contributi di esperti che sono stati raccolti nella seconda parte di que-
sto documento.

Esigenze istituzionali, domande che vengono dai bisogni di salute,
soddisfazione delle persone che formano le popolazioni (needs, demands,
satisfaction), sono parole che ricorrono da decenni nei documenti della
Organizzazione Mondiale della Sanita. Si considerano corrispondenti ad
aree di bisogni che in nessun sistema sociale riescono a coincidere com-
pletamente, che il sistema sia orientato piii al controllo o pit all’interazio-
ne tra istituzioni e popolazione, piil alle cure ed all’assistenza a tutti garan-
tita o pitt al libero mercato. Non possono coincidere i bisogni che sono reali
per la popolazione e le persone con quelli che sono invece reali per I'isti-
tuzione sanitaria, in quanto epidemiologicamente rilevati ed in quanto in
essa possono trovare delle risposte.

Nella molteplicita delle variabili in gioco non sono certo prospetta-
bili soluzioni uniche. Si sperimentano modelli che possono rappresentare
utili paradigmi di riferimento, che non possono essere certo rigidi, che per
essere operativi devono essere pil che altro interrogativi, sempre aperti,
ai quali i sistemi, con le loro peculiarita, possano dare risposte differen-
ziate. Le risposte del sistema sanitario concernono la razionalita della
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distribuzione dei provvedimenti fra tutti quei sottosistemi del piti grande
sistema sociale interessati a mantenere prioritaria I'attenzione per le cure
della salute. Ma la razionalitd non & necessariamente sinonimo di razio-
nalizzazione, anzi, dice Morin, ne puo essere I'opposto ed essere perfino
compromessa da questa slessa, quando sia voluta ad ogni costo. Questo
concetto puo rivelarsi molto opportuno dove si programma, si pianifica, si
valutano risullati. Ossia anche, o soprattutto, per ragioni etiche: proble-
matizzare le scelte e le decisioni, per combinare al meglio efficacia, effi-
cienza ed uso delle risorse utilizzabili. Il riferimento non pud non essere
anzitutto alla persona umana.

Anche la bioetica & problematizzazione di scelte e di decisioni, di
principi e di quelle azioni che nel pluralismo culturale da essi si deduco-
no. L'irrinunciabilita della problematizzazione degli approcci alla salute
nei diversi contesti socio-culturali & emersa anche ad un recente convegno
della Associazione Italiana di Epidemiologia, al quale hanno partecipato
esperli stranieri, e dal dibattito internazionale promosso da Callahan, del
noto Hasting Center degli U.S.A., sul quale Mori ha recentemente fatto un
rapporto italiano (1997). Centrale nella problematizzazione & I'indagine
epidemiologica della realta, sia medico-scientifica, sia sociale, manageria-
le ed umana.

2. Responsabilita delle scelte e decisioni

Le posizioni etiche si differenziano nel pluralismo culturale e gli
approcci assiologici possono essere inconciliabili; non possono essere
invece inconciliabili le posizioni rispetto alle responsabilita dei provvedi-
menli e delle procedure ed alle loro conseguenze epidemiologicamente
valutabili. Per quanto grande sia la diversita dei contesti socio-culturali,
ovunque vale I"auspicio della qualita totale delle cure della salute, della
formazione dei responsabili delle scelte e delle decisioni, della applicazio-
ne concreta dei provvedimenti e delle procedure, della comunicazione tra
istituzioni, popolazione ed individui, al fine della promozione della salute,
della prevenzione delle malattie, della qualita dei trattamenti e dell’acces-
sibilita ai servizi. Essenziale & che I'etica del sistema, come attenzione ai
valori che le persone coltivano e vogliono affermare nell’impegno a mante-
nersi in salute e difendersi dalle malattie, sia inscindibile dalla riflessione
epistemologica sul governo del sistema socio-sanitario, con i suoi vincoli e
le sue possibilita economiche, e da una riflessione sulle competenze richie-
ste dalla crescita delle conoscenze scientifiche, sulle tecnologie e le tecni-
che, come sulle medical humanities, oggi chiamate cosi, ma appartenenti
da sempre alla cultura medica.
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Nei tempi nostri sono fiorite nell’alveo della moderna tradizione
scientifica della medicina, anche come reazione ad essa — per Jonas, rea-
zione ai travolgimenti oramai incontrollabili del progresso tecnologico —,
delle tecniche strumentali che modificano i caratteri, i valori stessi della
medicina. Scegliere e decidere tra possibilita diverse per I'essere dell’uo-
mo — dice Gadamer, filosofo dell’ermeneutica, parlando di medicina. Ossia,
per I'essere delle persone, non solo per gli aspetti biologici ed organicisti-
ci dell’essere umano. Dunque scegliere e decidere e valutare gli effetti
delle decisioni facendo medicina, alla ricerca di un dialogo tra medicina,
sistema sanitario, societa, ricerca, in cui siano centrali la formazione di
tutti i responsabili, sanitari e non, e la volonta della comunicazione tra le
due grandi componenti del sistema sanita: la cultura formale, delle istitu-
zioni, e la cultura at large, della gente detta comune, che esprime quella
che Bruner chiama psicologia culturale o popolare. Questa sembra anche
la conclusione del dibattito internazionale promosso da Callahan, conclu-
sione che corrisponde al concetto guida di un documento del C.N.B. di
alcuni anni fa intitolato Bioetica e formazione nel sistema sanitario.

3. Efficacia ed efficienza del sistema

L’idea di efficacia, che discende dalla valutazione dei benefici delle
procedure, e l'idea di efficienza, che discende dalla valutazione dei prov-
vedimenti nel rapporto con i costi sociali, devono entrare nella cultura
medica e del management.

L’efficacia delle procedure mediche & fondamento della evidence
based medicine. La medicina deve essere — & profondamente bioetico che
sia — basata su evidenze, ma con la coscienza che le evidenze non sono dati
di fatto definitivi: in quanto possono mutare con 'evolvere delle realta
scientifiche, esse vanno sottoposte a verifiche e devono essere sempre
aperle a tutte le possibili confutazioni. Non Lutto & rigorosamente determi-
nabile in medicina, nella medicina dell’'uomo, dell’essere dell’'uomo, che &
anche indeterminazione. Ci sono gli effetti delle procedure, verificati e
resistenti, finché resistono, alle confutazioni, e ci sono gli effetti che sfug-
gono alle verifiche scientifiche, fra cui gli effetti placebo. C’& anche una
bioetica del placebo. Facendo scienza si generalizza e facendo medicina —
dicono Pellegrino e Thomasma, medici e bioeticisti — si individualizza
anche. Ma il dovere dell’individualizzazione, della personalizzazione delle
cure, del prendersi cura soprattutto, non autorizza a sottrarsi al dovere di
utilizzare ¢id di cui & stata dimostrata e verificata 'efficacia. Non autoriz-
za a dimenticare che alla moderna e positiva tradizione scientifica della
medicina si devono grandi conquiste, il passaggio dalle esperienze — sem-
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pre in qualche misura discutibili — alle sperimentazioni e dimostrazioni,
mai definilive, ma insostituibili fintanto che non siano superate da altre. Ci
sono ambiti della medicina, come quello delle malattie gravi e segnata-
mente mortali, dei tumori, in cul sono necessarie le sperimentazioni, gli
studi casi-controlli, che & un dovere etico effettuare. Pud non essere etica-
mente accettabile confrontare una nuova terapia con altre di gia documen-
tata efficacia, che hanno dato risultati sicuri, con il rischio che i pazienti
ne siano deprivati, ed & un dovere etico la prudenza nell’accettarla se non
e stata sottoposta a validi controlli, soprattutto quando & piti che altro basa-
ta su esperienze personali.

E sempre rischioso fare riferimento solo alle esperienze personali in
medicina, specie quando si tratta di problemi importanti, o critici. Qui i
calcoli statistici non danno certezze ma aiutano gli approcei razionali ai
problemi, e per le persone con i loro problemi ¢’& anche il pascaliano «cal-
colo della speranza»: lo si deve saper comprendere, ascoltare, nella indivi-
dualizzazione delle cure, del prendersi cura della salute, ma i suoi costi
non possono essere sostenuti con le risorse della collettivita. E irrinuncia-
bile il calcolo statistico con i dati raccolti con I’'epidemiologia, ma non sono
accettabili certe tendenze a sottoporre, per una malintesa cultura epide-
miologica, a sperimentazioni casi-controlli alcune condizioni non gravi:
queste si interpretano e comprendono piuttosto con un modo di pensare
situazionistico, con la percezione delle situazioni, in cui contano prima di
altro la individualizzazione, gli atteggiamenti ed i comportamenti che equi-
librano la correttezza scientifica con 'interazione, con la relazionalita
medico-paziente. Sono tendenze che esprimono un non giustificabile gusto
per le dimostrazioni ad ogni costo, non sempre necessarie e possibilmente
inutili, per una cultura del ricercatore che non ha ben assimilato I'idea
della multifattorialita dei fenomeni. Cultura epidemiologica, epistemologi-
camente consistente, significa anche visione probabilistica dei fenomeni,
coscienza dell’evoluzione concettuale della medicina dalla causalita deter-
ministica alla causalita stocastica, dalla certezza dei rapporti lineari cause-
effetti alla maggiore tolleranza, anche questa scientifica, delle incertezze.
Occorrono studi controllati, ben condotti, ancorché la medicina non possa
basarsi solo su questi. Non tutto & dimostrabile in essa, ma il dimostrabile
deve essere dimostrato, & un’esigenza etica, indiscutibile quando si tratta
di decisioni da prendere per condizioni ed in situazioni di alto rischio.

Questi sono concetti che devono essere dibattuti con molta chiarezza
nell’istituzione sanitaria, tra ricercatori e sperimentatori e non solo tra que-
sti, e trasmessi alla gente con sensibilita per la sua cultura, per la psicolo-
gia culturale popolare, con correttezza, anche dai vari media, mai lascian-
dosi prendere dal piacere del protagonismo e della rappresentazione, e
sempre — soprattutto quando si tratta di problemi di vita-morte — con atten-
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zione alle inopportune ridondanze negative che alterano la buona comuni-
cazione tra formale ed informale della sanitia. Occorre la cultura dell’epi-
demiologia clinica e del cosiddetto risk approach, e le valutazioni devono
essere fatte in una dimensione culturale ampia, considerando tutti i rischi
di diversa natura, anche quelli delle decisioni che si prendono nel sistema,
e il fatto di vivere sentendosi a rischio, nei diversi contesti socio-culturali.
Lefficienza dei provvedimenti per il governo del sistema sanitario si misu-
ra nel dialogo con la medicina, con le sue esigenze dovute al progresso
scientifico, tecnologico e tecnico, e tenendo conto del contesto sociale in
cui opera, dei suoi bisogni di diversa natura, non solo materiali.

Rifacendosi anche alle conclusioni del rapporto Mori si puo riflettere
cosi sul futuro della medicina: una medicina che sia autorevole guida delle
attivitd professionali, equilibrata e prudente, economicamente sostenibile,
sensibile alle istanze sociali e pluralistiche, rispettosa della dignita della
persona e delle scelte umane. Dovrebbe essere anche il futuro delle facolta
di medicina, con la loro volonta di integrare — per la formazione, la ricerca
e la faltiva presenza nel sistema sanita — le scienze di base, le scienze cli-
niche e le scienze umane: tra Ministero della ricerca scientifica e tecnolo-
gica (si potrebbe aggiungere per il nostro Paese) e Ministero della sanila;
in linea infine con raccomandazioni che emergono anche nella letteratura
internazionale.

4. Complessita del sistema e coinvolgimento della popolazione

Per il sistema sanitario, per il dialogo che in esso deve instaurarsi tra
i diversi livelli di governo — da quello politico a quello manageriale e del
funzionamento dei singoli servizi — e la medicina con i suoi progressi, &
indiscutibile 'adesione convinta all’idea di complessita. Con I'affermarsi
della concezione sistemica, di azioni e controazioni regolative, di ciberne-
tica, di circolarita conoscenze-esperienze, quest’idea & un fondamento della
cultura in generale, della cultura occidentale improntata alla razionalita.
Nel sistema sanitario, con le articolazioni del suo governo, si intrecciano
insieme culture diverse, politica, scientifica, tecnologica e delle tecniche
della medicina, antropologica, sociologica, economica, pedagogica, bioeti-
ca, del management. I livelli ai quali dovrebbe avvenire I'intreccio sono sia
quello politico, dove si elaborano gli orientamenti generali, sia quello del
governo periferico, delle agenzie ed aziende sanitarie. Certo, dovrebbe
avvenire anche a livello dei servizi dove opera il personale sanitario e non
solo sanitario; e al fine della comunicazione tra i livelli, che & essenziale
per I'intreccio, ¢’@ sicuramente molto da riflettere sui diversi ruoli. Quanta
veramente sia, ovunque, la volonta dell’intreccio culturale, & difficile dirlo,
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ma molta attenzione dovrebbe essere messa, pitt di quanto in genere non
sembri, alle potenzialita culturali nascoste, ed a volte soffocate.

Siamo in una fase di transizione, quindi di attesa di risultati dei prov-
vedimenti che si prendono in varie direzioni, di dimostrazioni, verifiche e
confutazioni. Ci si pud chiedere se i provvedimenti debbano essere soprat-
tutto finanziari, nella realta del disavanzo di bilancio, o se potrebbero esse-
re espressione di una maggiore, pill convincente integrazione tra cultura
economica e cultura medico-sanitaria. Dimostrazioni convincenti, verifiche
e confutazioni, dipendono anche dalla evoluzione culturale, dal futuro della
medicina, dai valori, che sono anche valori universali, che essa vorra affer-
mare, dai paradigmi che elaborera, dagli scopi che si prefiggera, tra vinco-
li e possibilita del sistema nel contesto economico, sociale, della psicolo-
gia culturale popolare. Vincoli e possibilita non sono antitetici, non devo-
no essere vissuli come tali, possono essere complementari e formare una
utile eircolarita. L'idea, si dica pure la cultura, della circolarita, & impor-
tante, educativa, di indubbio significato bioetico; completa, modulandola,
quella di linearita, la corregge utilmente quando questa & intesa, anche
presuntuosamente, come immancabile prevedibilita degli effetti delle deci-
sioni; dispone a cercare creativamente ogni possibile complementarita tra
vincoli ineludibili e possibilitd potenziali, a vedere la complessita delle
relazioni tra i fatti empiricamente rilevati, delle sequenze che collegano gli
evenll osservati nel sistema. Bisogna chiedersi, per quel che riguarda il
sistema sanitario con le sue difficolta, quanto maturi questa cultura nel
personale che vi opera. E cultura del confronto, della relazionalita, dunque
irrinunciabile, e di cui & grandemente responsabile la formazione con i suoi
metodi e le sue metodologie. Dovrebbe entrare nella cultura sia medica sia
del management, per renderle entrambe sensibili alle molteplici culture
che indiscutibilmente convergono in sanita, e fra queste, assolutamente
irrinunciabile, quella della comunicazione, che & essenziale per la relazio-
ne tra istituzioni, popolazione, comunita.

Pud essere piuttosto vuota la raccomandazione — che & anche inter-
nazionale, e ora anche della Convenzione per la protezione dei diritti del-
l'uomo e della dignita dell’essere umano con riguardo alle applicazion:
della biologia e della medicina del Consiglio d’Europa — di coinvolgere le
comunita nelle scelte e nelle decisioni per la salute, se poi questa cultura
non matura adeguatamente. Quella della circolarita & anche cultura dell’u-
milta, che non & solo un atteggiamento che uno, secondo le personali atti-
tudini, pud pili 0 meno assumere verso gli altri. Essa, si dice giustamente,
deve essere anzitutto epistemologica, rispetto a quanto si conosce, al signi-
ficato ed ai limiti delle conoscenze che si utilizzano per fare; e deve esse-
re di valutazione, rispetto a cid che si decide di fare ed ai risultati che si
ottengono. Senza una sufficiente maturazione della cultura della circola-
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rita, e con questa dell’'umilta epistemologica e della valutazione, non si rea-
lizza I'informazione che dalle istituzioni scientifiche e di governo si vuole
raggiunga la popolazione e gli individui. L’informazione & trasmissione cul-
turale di conoscenze consolidale, e con queste anche di paradigmi — nel
senso di «worldviews», di visioni del mondo, ovviamente diverse. Con la
trasmissione culturale, come fanno notare Weatch e Stempsey nella pro-
spettiva bioetica, 1 paradigmi si modificano. Sono diversi il paradigma dello
scienziato puro, che, si usa dire, purifica il campo della ricerca dai fattori
confondenti; quello del clinico praticante che nei fattori confondenti vede
dimensioni umane da comprendere oltre che da studiare e spiegare; o quel-
i dell’amministratore, del manager e dell’economista, che guardano ai
consumi delle risorse disponibili senza che si sappia mai abbastanza come
possano essere quelli delle persone comuni.

5. Complessita del sistema e personale

Nella complessita del sistema, tra vincoli e possibilita, oggi si impo-
ne sempre pil la necessita di combinare, di intrecciare insieme, la cultu-
ra medica — con 1 suoi paradigmi e con le esigenze scientifiche, tecnolo-
giche e tecniche che essa afferma —, la cultura economica e la cultura
della relazionalita. E vero, come alcuni sottolineano, che la complessita
non pud essere governata pitl di tanto, che ¢’@ una complessita governabi-
le e ¢’@ una complessita «pura», ingovernabile. Piui si accentuano gli
aspetti ingovernabili e pili si afferma il valore della relazionalita, e con
esso 'obbligo, che & anche etico, di diversificare razionalmente la rela-
zionalita, utilizzandone gli elementi che sono in armonia con le risorse
disponibili. Sono teorizzazioni, ma raffigurano un problema concreto per
tutti, certamente anche — o forse soprattutto — per i politici ed i manager.
Impegna nella razionale accettazione dei limiti della governabilita del
sistema e delle risposte alle domande di salute, nel riconoscimento del-
I"importanza che le persone che si rivolgono al sistema per bisogni di salu-
te atiribuiscono a cid che istituzione non pud governare e dare, nella
necessita della corretta informazione con fiducia nella qualita del consen-
so, nel dovere di ogni possibile coinvolgimento delle persone e delle
comunita nelle scelte e decisioni. Non occorre sottolineare le difficolta di
questo problema, ed i modelli operativi immaginabili non possono che
essere interrogativi, da moltiplicare con tutta la necessaria flessibilita di
adattamento alla realta in continua evoluzione. Fra i vari modelli, di gran-
de rilevanza, come sostenuto nel precedente, gia menzionato documento
del C.N.B., & quello della qualita della formazione del personale che a
diverso titolo opera nel sistema.
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Interrogarsi sulla qualita della formazione del personale di sanita
implica senz’altro una seria riflessione epistemologica e bioetica sul modo
di pensare in medicina, oggi, tra moderna tradizione scientifica positiva e
cosiddette medical humanities. Non & discutibile il paradigma causalistico,
ma non & negabile la responsabilita di sostenerne la prevalenza nell’edu-
care e nell’educarsi a fare medicina. Non & discutibile la validita di certi
enunciati filosofici, ma si tratta di definire appropriatamente, soprattutto
nel costruire curricula formativi, quelle che Pellegrino e Thomasma hanno
chiamato basi filosofiche della pratica medica. Interrogativi di fondo
potrebbero essere questi: in quale misura e come equilibrare riduzionismo
ed olismo, causalita deterministica e causalita stocastica, e con quale cul-
tura assumersi la responsabilita di una appropriata formazione di coloro
che hanno deciso di darsi alla medicina ed alla sanita?

Su questo sfondo concettuale prendono un particolare risalto tre temi:
della quantita delle risorse da allocare nel sistema sanitario, e di come e
con quali criteri di priorita distribuirli tra i suoi settori; del sostegno, non
solo finanziario, alla ricerca, anche biomedica; di una formazione del per-
sonale che sia adeguata alla complessita del sistema. La loro rilevanza
bioetica & evidente, e per quanto ampio sia e debba essere il pluralismo
culturale nell’affrontarli, il richiamo, a tutti i livelli, & alla responsabilita di
una profonda riflessione sulle strategie per raggiungere il massimo di con-
divisione dei criteri di scelta e di decisione, con il coinvolgimento il pit
ampio possibile della popolazione.
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ETICA ED ALLOCAZIONE DELLE RISORSE

1. Distribuzione delle risorse

Non & discutibile 'eticita di una appropriata allocazione di risorse nel
sistema delle cure della salute. Quella richiesta dalla riflessione filosofica
sul valore-salute & etica degli scopi: non &, come osservava Max Scheler,
I'etica tutta; & piuttosto etica che impone di definire, nel concreto dell’o-
perare nel sistema, scopi che non possono che essere comuni. Scopo comu-
ne & stabilire la macro- e la micro-allocazione delle risorse: la parte del pro-
dotto interno lordo (P.ILL.) da assegnare al sistema, e la sua distribuzione
tra la prevenzione di interesse sociale e di dimostrata efficacia, la cura effi-
cace delle malattie, I’ambito in cui & realisticamente possibile prendersi
cura della salute oltre che delle malattie, I’organizzazione dei servizi, al fine
dell’'uso appropriato delle procedure e dell’accesso dei cittadini ad essi.

A livello macro-allocativo va privilegiato un congruo investimento nel
sistema sanita con appropriata distribuzione tra i suoi diversi comparti, non
escludendo quelli in cui gli interventi efficaci sono di alto costo ed a bassa
redditivitd economica, e tenendo conto dell’importanza critica della risor-
sa umana, del corretto equilibrio tra le diverse figure professionali, tra per-
sonale medico, personale sanitario non medico e personale amministrativo.
A livello macro-allocativo guidano il principio di socialita, ossia di salute
come bene comune, che in quanto tale diventa anche bene economico, e
percio principio dell’obbligo sociale di garantire tutti i mezzi per accedere
alle cure necessarie; il principio di sussidiarieta, che interviene la dove
maggiore & la necessita, coordinando le attivita di singoli e di gruppi senza
sostituirli; il principio di solidarieta, che promuove iniziative spontanee,
volontarie, individuali e di gruppi, rinviando cosi alla sussidiarieta; e il
principio di responsabilita, che deve guidare i cittadini a pretendere solo
prestazioni giustificate e ragionevoli in rapporto ai concreti equilibri poli-
tici, sociali, economici del paese, nonché alle esigenze delle generazioni
future.

A livello micro-allocativo non sono accettabili derive economicistiche
che rischiano di compromettere il principio dell’alleanza terapeutica medi-
co-paziente. Nella valutazione dell’utilita dei servizi bisogna considerare il
pit possibile i bisogni individuali delle persone che ad essi si rivolgono;
per I'accesso ai servizi deve valere il criterio della proporzionalita diagno-
stico-lerapeutica, e per il ricovero in ospedale quello medico, con la
responsabilita di applicarlo correttamente. In ogni caso va garantito il
rispetto del principio di equita.
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2. Etica, economia, economia sanitaria

Poiché le risorse dipendono dall’economia, quesito centrale & se I’eti-
ca sia eslranea o viceversa non-neutrale rispetto ad essa. Quando si tratta
di economia sanitaria la non-neutralita dell’etica sembra indiscutibile.
Pero ci sono sia gli «<incompatibilisti», per i quali efficienza economica ed
etica sono inevitabilmente in conflitto, sia i «riconciliazionisti», per i quali
questo conflitto non & insanabile. E non lo & per diversi motivi: perché &
pit apparente che reale, perché gli operatori di sanita sono stati sempre
attenti ad equilibrare la loro attivita a vanlaggio dei pazienti con ’atten-
zione alle spese, e perché, per I'attivita stessa che sono chiamati a svolge-
re, essi rappresentano una componente qualificata di una societa che vuole
essere giusta. Se ci sono difficolta, dicono alcuni di loro, queste sono dovu-
te alla separazione dei ruoli, al fatto che coloro che decidono non hanno
contatti diretti con i bisogni dei pazienti, che le linee-guida dei comporta-
menti clinici dipendono dalle strategie economiche da essi elaborate, e che
infine non si considera abbastanza che devono essere invece i protocolli
clinici, diagnostici e terapeutici, ad ispirare le strategie economiche. Se
quella degli incompatibilisti in generale pud essere una posizione drastica,
eccessivamente rigida, questa dei riconciliazionisti pud essere alquanto
ottimistica per quanto concerne la realta degli operatori, e non del tutto
accettabile per quanto concerne la relazione tra strategie economiche
necessarie, protocolli diagnostico-terapeutici appropriati, linee-guida del
comportamento clinico: linee-guida che, eticamente riflettendo, sono qual-
cosa di piu che semplici protocolli o tecniche operative.

3. Allocazione delle risorse e giustizia

E un binomio assai impegnativo nella realta multifattoriale del siste-
ma sanitario. I meglio dire sistema anziché servizio sanitario: indica in
modo pitl preciso la complessita con cui & dovere misurarsi. Non & facile
questo confronto: si stima infatti che al momento attuale pit di sessanta
paesi siano impegnati nella ricerca di una valida riforma.

Le risorse da allocare sono umane, di personale qualitativamente e
quantitativamente adeguato; risorse materiali, strutturali, tecnologiche e
tecniche: ma né le une né le altre possono essere svincolate dalle strategie
economiche. Tuttavia le strategie economiche sono pitl impegnative dei
provvedimenti finanziari, mentre I'impressione & che questi tendano a pre-
valere, per ragioni semplicemente — talvolta semplicisticamente — di bud-
get, per coprire 1 disavanzi di bilancio. E pit facile seguire la linea finan-
ziaria, piuttosto che quella che integra la cultura economica e le culture
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sanitaria e medica, con le loro rispettive esigenze. Essenziali per questa
integrazione sono ’epidemiologia, con le valutazioni di efficacia ed effi-
cienza, e I’epistemologia, con cui si da significato alle valutazioni in ter-
mini globali: economici, sociali, umani e scientifici. Ma i disavanzi c¢i sono,
possono essere anche forti, i provvedimenti finanziari sono inevitabili —
I'auspicio & che non manchi uno sforzo per realizzare un tanto di quella
integrazione.

Da noi si cerca di salvaguardare in giusta misura i principi della rifor-
ma del 1978, della legge 833, che tendevano ad assicurare il criterio di
universalitd del diritto all’assistenza sanitaria, ma i disavanzi da coprire
sono cospicui. Si parla di un fabbisogno per lo Stato di circa 100.000
miliardi e di contributi aggiuntivi da parte delle famiglie in quantita corri-
spondente al 40% di esso, di un disavanzo nazionale dell’ordine di 50.000
miliardi e tra 1000 e 1800 miliardi nelle Regioni, di ticket e di drg (dia-
gnosis-related-group) per il controllo delle spese ospedaliere, dei d.1. 502
e 507, e infine di affidarsi anche a fondi integrativi e sostitutivi, a gestione
sociale da parte di organizzazioni no-profit. Lo Stato condiziona il diritto
alla tutela della salute al limite del tetto di spesa (sentenze della Corte
costituzionale 356/92 e 419/95) ed attribuisce ai soli non abbienti il dirit-
to di accedere del tutto gratuitamente alle cure sanitarie. La percentuale
del P.I.L. destinata al sistema sanitario & fra le pil basse dei paesi europel
e sembra difficile pensare che possa essere ridotta (cfr. qui COLLICELLL,
p. 160, e SALVINI).

Come ovunque, anche da noi si dibatte sull’intervento dello Stato, sul
mix Stato-privati, sugli effetti ottenibili con il libero mercato, con il cosid-
detto maximal market. L'orientamento & all’accreditamento dei servizi e
alla regionalizzazione delle responsabilita, che comprende anche unita di
valutazione. Ma sono state espresse perplessita, per la preoccupazione che
con la regionalizzazione possano accentuarsi le diseguaglianze tra Regione
e Regione. Ad esempio, la legge sanitaria collegata alla Finanziaria del
1997 ha applicato alle Regioni che presentano disavanzi una riduzione
delle quote loro spettanti in sede di ripartizione del Fondo sanitario nazio-
nale, per cui & possibile che venga compromesso I’accesso ai servizi per le
classi economicamente piu svantaggiate e che proliferino iniziative private
non corrispondenti ai criteri di appropriatezza e di utilita.

Si fa risalire ad Aristotele una prima compiuta definizione di giusti-
zia, con la distinzione tra giustizia particolare, come legalita; giustizia uni-
versale, come uguaglianza; giustizia correttiva o commutativa, come richia-
mo a corrette relazioni interpersonali; giustizia distributiva, come assegna-
zione differenziata di beni pubblici. Ha influenzato il pensiero filosofico e
giuridico fino al XVII secolo, quando le posizioni hanno cominciato a mag-
giormente differenziarsi. Sono emerse soprattutto quelle utilitaristica, libe-
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rale (oggi neoliberale), sociale egualitaria. Possono entrare tutte nel dibal-
tito sul sistema generale della convivenza civile e sul sistema sanilario: in
qualche misura anche quelle piti antiche; in altre forme, e con differenze
da situzioni a situazioni, da settori a seltori, da tipo a tipo di istituzioni del
sistema, anche quella platonica che distingueva la medicina degli uomini
liberi da quella degli schiavi. In questo momento, come osserva Giovanni
Berlinguer, merita chiedersi se la impostazione sociale e pit egualitaristi-
ca dei problemi della sanita rappresenti una parentesi storica tra liberali-
smo e neoliberalismo, oppure un’esperienza destinata a rinnovarsi. Se Ie-
guaglianza di accesso ad appropriate cure della salute & considerata un
principio inalienabile. questo interrogativo — che per la sua implicita com-
plessita chiede risposte che non possono non essere ambigue, ma non devo-
no essere ambivalenti — & concretamente, nei momenti in cui si fanno scel-
te e si prendono decisioni responsabili, un interrogativo sulla misura in cui
quel principio & conciliabile con I'individualismo e la compelitivita che
caratterizzano il contesto neoliberale.

Il tema dei bisogni istituzionali, delle domande che vengono dai biso-
gni di salute della popolazione e della soddisfazione degli utenti si pone in
tutta la sua evidenza. Il razionamento di cui si parla non pud essere inteso
come puro risparmio, bensi come un intervento che sarebbe necessario
anche se non ci fosse alcun tetto di spesa. Solo se cosi inleso, razionale e
non freddamente razionalizzante, pud essere compreso ed acceltlato dalla
popolazione. Sono significativi i risultati di inchieste che dimostrano che
pitt del 60% della popolazione & insoddisfatta del S.S.N. ed é relativamen-
te soddisfatta della medicina di base, di famiglia. Questi dati segnalano il
grande tema della distribuzione dei provvedimenti tra il livello alto del
governo del sistema ed il livello dell’operativita nel quotidianoe, vicino ai
cosiddetti mondi vitali in cui le persone vivono i loro bisogni. E’ evidente
che su questa linea emerge la complessita della cultura richiesta ai diver-
si livelli del sistema e la necessita di mettere fra le priorita la formazione
del personale che a vario titolo vi opera.

Importanti riferimenti nel dibattito sono i tre modelli del Regno Unito,
dell’Olanda e della Svezia. In Gran Bretagna si mantiene il controllo pub-
blico stabilito dalla prima riforma sanitaria, post-bellica, ma quella nuova,
degli anni "90, introduce la concezione economicistica della «competizio-
ne amministrata». In Olanda il Governo ha nominato una Commissione
chiamata «Scelte per I'assistenza sanitaria» con il compito di definire cri-
teri espliciti, a conoscenza del pubblico, con cui distinguere le cure di
sicura necessita e di documentata efficacia ed efficienza, da far entrare in
un basic package con finanziamento pubblico, da quelle che non rispondo-
no ai criteri stabiliti, percid non finanziabili dallo Stato. In Svezia, il model-
lo che si dice ispirato ai principi della solidarieta e della dignita della per-
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sona umana, slabilisce un ordine di prioritd degli interventi riferiti alle
malattie acule e gravi, alle malattie croniche, a quelle definite borderline,
ai disturbi non dovuti a precise malattie, alla prevenzione ed alla cura della
salute.

I risultati di tutti questi modelli non sono ancora ben valutabili, sono
oggeltto di analisi e per alcuni versi sembrano discutibili. Nel Regno Unito,
ad esempio, si starebbero evidenziando aumenti eccessivi dei costi ammi-
nistrativi, si teme che 1 medici di base, tesi a tenere basso il rapporto
costi/benefici per ragioni di budget fisso, possano favorire un «raziona-
mento strisciante» e, rifiutando di prendere in cura i pazienti piu costosi
per lipo di malattia, finiscano per fare una «selezione al contrario» di essi;
si manifesta infine preoccupazione per un deterioramento del patrimonio di
prestigio di cui hanno tradizionalmente goduto i «general practitioners».
C’e anche il noto esperimento dell’Oregon negli USA (si veda qui Iartico-
lo di VINEIS, p. 107), che ha ricevuto criliche anche severe, ma che non
dovrebbe essere dimenticato, perché ha ufficialmente introdotto nel siste-
ma il coinvolgimento della popolazione nella scelta delle priorita. Il quadro
& complesso ed in tutli i sistemi sono evidenti i limiti della loro governabi-
lita. Di questa complessita si & ampiamente discusso anche al gia menzio-
nato convegno della Associazione Italiana di Epidemiologia, al quale
hanno partecipato molto utilmente qualificati testimoni di cid che si cerca
di fare all’estero. Ricorre ovunque, e di fallo non si sa come altenuarlo, il
timore di una eccessiva deriva economicistica. La riflessione, nel plurali-
smo culturale della bioetica, & pertanto primariamente sui limiti della rea-
lizzazione del principio di giuslizia.
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ETICA DELLA ALLOCAZIONE
DELLE RISORSE PER LA RICERCA

1. Indispensabilita della ricerca

Le risorse allocate nel sistema sanitario vanno distribuite corretta-
mente tra i suoi diversi ambiti, ed uno di questi non pud non essere quello
della ricerca, supporto al suo funzionamento ed al suo continuo ammoder-
namento. Questa & un’affermazione indiscutibile in principio, ma compor-
ta il problema non facile di fornire criteri di distribuzione condivisi: pro-
blema che richiede una riflessione complessa, ovviamente scientifica, ma
non solo, si dovrebbe dire culturale in senso molto lato, anche filosofica, di
filosofia morale e del diritto, certamente epistemologica, necessariamente
sociale e politica. Si intende parlare di ricerca nel sistema sanitario, non
del valore universale della ricerca in quanto bisogno umano di conoscen-
za, percid necessariamente anche di una sua finalizzazione a scopi utili alla
salute. Allora si tratta di due tipi di ricerca, uno a carattere piu immedia-
tamente applicativo, con effetti diretti sulla qualita delle cure e sull’orga-
nizzazione ed il funzionamento del sistema, ed uno piu sofisticato, con
applicazioni non sempre immediate, ma con risultati che offrono opportu-
nitd nuove di conoscenza dei fenomeni umani e prima o dopo di progresso
delle cure. In questi termini si considerano dunque i bisogni di ricerca in
due aree del sistema: quella delle scienze dette «dure», della chimica bio-
logica, della biologia molecolare, della biofisica, che hanno dato e conti-
nuano a dare importanti impronte alla medicina ed alle sue applicazioni; e
quella delle scienze cosiddette pit «morbide», in cui maggiormente con-
vergono e si intrecciano culture diverse: clinica ed epidemiologica, antro-
pologica, sociologica, psicologica e psicosociale, dell’economia sanitaria e
del management, pedagogica per una appropriata metodologia di formazio-
ne del personale, delle irrinunciabili «<medical humanities».

Nella cultura politica e del management, e nella stessa psicologia cul-
turale popolare, deve entrare chiara I'idea che scienza e tecnologia evolvo-
no insieme ma non sono sinonimi, che la ricerca nel sistema sanitario non
si riferisce solo alla tecnologia sofisticata e costosa, che tecnologia non vuol
dire solo tecniche, ma & riflessione sulla efficacia e sull’appropriatezza delle
procedure in generale, percid anche sulle possibilita di semplificarle. La
ricerca ben pensata, soprattutto in campo clinico, & anche ricerca sulla sem-
plificazione tecnologica, con possibili benefici economici, oltre che di ridot-
ta invasivitd, e quindi umanitaristici. Si sa che le strumentazioni tecniche
che si moltiplicano e si perfezionano attraggono gli operatori, e che questa
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attrazione non & sempre utile, né per ’economia né per la qualita umana
delle cure. La buona ricerca, con programmi selezionati con criteri cultu-
ralmente non riduzionistici, serve anche a contrastare queste tendenze.

Questo tipo di discorso ha anche valore educativo, per una formazio-
ne del personale, specie di quello medico, che non sia eccessivamente tec-
nicistica, ma improntata ad una cultura sufficientemente pluridimensiona-
le. Pertanto non & accettabile I'ipotesi che le attivita pratiche, cliniche ed
organizzative, dei docenti, anzitutto di quelli universitari, siano separate da
quelle di ricerca e didattiche. Devono integrarsi nel processo formativo.
Certo, risultano preferenze per la clinica, e pilt 0 meno per la ricerca, a sca-
pito dell’educazione; ma si tratta di una deformazione del ruolo, della
coscienza professionale, che puo essere contrastata senza ricorrere ad una
separazione che pud diventare una mutilazione culturale incompatibile con
la complessita delle funzioni del sistema sanitario e della medicina, con cui
i giovani devono essere preparati a confrontarsi.

2. Ricerca biomedica e progresso della medicina

E evidente che una riflessione particolare va fatta sulla ricerca bio-
medica. Questa puo essere intesa come ['insieme delle prove, gli studi, le
sperimentazioni organizzate o praticate sull’essere umano in vista dello svi-
luppo delle conoscenze biologiche e mediche. Cosi si esprime I'articolo 209-
1 della Legge 88-1138 della Repubblica Francese per la protezione delle
persone che si sottopongono alle ricerche biomediche. L'espressione &
simile a quella utilizzata dal CAHBI nel progetto riguardante la ricerca sul-
I’essere umano (21 aprile 1989): «per ricerca medica st intende... ogni sag-
glo o esperimento effettuato sull’essere umano il cui scopo, o uno degli scopi,
sia di allargare le conoscenze mediche... ogni ricerca medica deve essere
effettuata nel quadro di un progetto scientifico ed in conformita ai principt
seguenti...».

La prassi della ricerca biomedica nasce dunque dalla consapevolezza
che il progresso della scienza, e dunque della stessa pratica medica, ripo-
sa su definite conoscenze e scoperte che esigono anche sperimentazioni
sull’'uomo. Questa & un’osservazione dotata di autoevidenza, ma, se ve ne
fosse la necessita, potrebbe essere documentata minuziosamente attraver-
so la storia stessa della medicina, oltre che con le pagine, innumerevoli e
profonde di significato, che sono state scritte al riguardo.

Si pud credere che nell’era moderna per primo sia stato Claude
Bernard ad indicare la finalita della ricerca medica: «dominer scientifique-
ment la nature vivante, la conquérir au profit de I’homme: telle est l'idée fon-
damentale de la médecine expérimentale». Nasceva la nuova medicina fon-
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data sul significato biologico dei rilievi clinici e sul metodo della speri-
mentazione comparativa, metodo che fu presentato come perfezionamento
del metodo della differenza descritto da Stuart Mill in System of logic, e
considerato, per i vantaggi che offriva alla acquisizione della conoscenza,
fondamento etico di essa. E il modello causalistico della moderna tradizio-
ne scientifica della medicina, dell’irrinunciabile rigorosita del pensiero
deduttivo, modello che si sa a quali conquiste ha portato, che bisogna con-
tinuare a difendere, anche se nei pit recenti decenni & stato arricchito da
altre, pure irrinunciabili, prospettive.

3. Sperimentazione clinica

Perseguire la conoscenza & un obiettivo morale, purché, diceva lo
stesso Claude Bernard, si segua la regola tradizionale del primum non
nocere, che oggi é il principio bioetico di non maleficita. Ma la sperimen-
tazione sull’'uomo si & estesa; con il progressivo affinarsi delle tecniche &
diventata anche aggressiva e possibilmente abusante, ed ha provocato rea-
zioni: sia fra gli studiosi, sia nel pubblico, con I'emergere di una diffiden-
za verso la medicina in generale. Per il bioeticista Warren Th. Reich, due
fattori hanno facilitato le deviazioni, cioé la volonta di conseguire progres-
si e, almeno inizialmente, I’indiscussa autoritd del medico, che ha indotto
atteggiamenti remissivi nei pazienti. Ma il clima & cambiato ed ora si parla
di «vigilanza aggressiva»; con il rischio tuttavia che da una parte, per pro-
teggere la sperimentazione, aumenti la disinformazione; e che dall’altra,
per nuove remore, ritardi la presa di coscienza della necessita, talvolta
anche dell’'urgenza sociale di certe ricerche, finalizzate alle cure stesse
della salute.

Non e superfluo ricordare e ribadire che 'impostazione sperimentale
della medicina — stimolata dai grandi sviluppi delle ricerche biomediche e
biotecnologiche, delle tecniche scientificamente avanzate dei laboratori cli-
nici — ha prodotto enormi progressi diagnostici e terapeutici. Sono progres-
si di indiscutibile utilitd, ma non disgiunti dal rischio di una deriva inter-
pretativa, che rafforza 'immagine meccanicistica dell’'uomo ed una conce-
zione riduzionistica del suo «valore intrinseco», e quindi della salute stes-
sa. Di questa visione materialistica, che ha stimolato I'atteggiamento di
molti ricercatori, abbiamo oggi palesi documentazioni, anche in ambito edu-
cativo. Perd si deve rilevare che da essa & venuto anche, per evidente rea-
zione, uno stimolo al recupero, anche da parte popolare, dei caratteri umani
che dall’antichita hanno accompagnato gli sviluppi della medicina, dell’u-
manizzazione — parola disturbante perché dovrebbe esserle intrinseca, ma
che & sentita come sicurezza rispetto a possibili abusi, e che propone una
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visione olistica della persona umana. Visione materialistica ed umanizza-
zione vanno considerate nel contesto dell’integrazione delle diverse culture
con cui oggi bisogna confrontarsi in medicina e nell’educazione medica.

In questo nuovo contesto culturale, per reagire ad una tendenza ridu-
zionistica che non si addice alla medicina e per evitare certi comporta-
menti — lesivi non solo (in casi estremi) della vita, ma dell’integrita della
salute, della dignita e dei diritti di colui che si sottopone a sperimentazio-
ni — sono state sviluppate, nella collaborazione tra la comunita giuridica e
la comunita dei ricercatori, regole di comportamento oggi ratificate in vari
documenti internazionali e nazionali:

— la raccomandazione n. R (90) 3 sulla ricerca medica negli esseri
umani adottata dal Comitato dei Ministri del Consiglio d’Europa il 6 feb-
braio 1990;

— le direttive etiche internazionali per la ricerca biomedica condotta
su soggetti umani edite dal Consiglio delle Organizzazioni Internazionali
delle Scienze Mediche (Ginevra, 1993);

— la Convenzione sui diritti dell'uomo e la biomedicina adottata dal
Comitato dei Ministri del Consiglio d’Europa il 19 novembre 1996;

— la dichiarazione universale sul genoma umano e i diritti dell’'uomo
approvata dall’Assemblea Generale del’'UNESCO I'11 novembre 1997;

— le linee guida di buona pratica clinica per I'esecuzione della speri-
mentazione dei medicinali dell’Unione Europea recepite in Italia con il

D.M. Sanita del 15 luglio 1997.

Dall’insieme di questi documenti il lettore, anche se non appartenen-
te al mondo giuridico e scientifico, pud trarre la convinzione dei progressi
che si stanno compiendo, nella Comunita internazionale e particolarmente
in Europa, nella regolamentazione giuridica della sperimentazione clinica
a tutela del soggetto umano.

4. Liceita della ricerea

E indiscutibile la necessita della regolamentazione giuridica, ma il
problema della sperimentazione sull’'uomo ha una dimensione piii ampia, &
anche problema di liceita. La ricerca deve essere libera, non pud avere
limitazioni, c¢’¢ anche 'etica del progresso scientifico: sono concetti che si
continuano a ripetere, anche richiamandosi alla Costituzione; concetti che
i ricercatori, nel timore dei rischi che le limitazioni possono comportare per
la conoscenza scientifica, sostengono anche quando le prospettive di certi
esperimenti suscitano perplessita. Entra in discussione la cultura del limi-
te che alla bioetica pone interrogativi molto critici quando sono in gioco la
salute, la dignita ed il principio dell’autonomia della persona umana.
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Sono interrogativi sui limiti non solo della applicazione all’'uomo dei
risultati dei programmi di ricerca, ma dei programmi stessi di ricerca. Sono
anche interrogativi sui criteri di scelta delle priorita, rilevanti per ’etica
economica, del consumo di risorse nel settore della ricerca rispetto agli
altri settori della cura della salute. E difficile, se non impossibile, dare
risposte certe: valgono i concetti bioetici di problematizzazione continua e,
dicono gli epistemologi, di tolleranza scientifica dell’incertezza, con il
rifiuto dei semplicismi pilt 0 meno disinvolti o delle posizioni pili che altro
ideologiche. E difficile, ma nella difficolta bisogna comunque decidere.
Allora si pone l'interrogativo sulla effettiva realizzabilitd della raccoman-
dazione internazionalmente accettata del coinvolgimento della popolazione
nelle scelte e nelle decisioni, anzitutto per scelte e decisioni che interes-
sano Desistenza stessa delle persone ed il vissuto che esse ne hanno.
L’articolo 28 della Convenzione europea sui diritti umani e la biomedicina
recita cosi: «Scopo di questo articolo & sollecitare le Parti a creare una
maggiore presa di coscienza pubblica delle questioni fondamentali solle-
vate dalla applicazione della biologia e della medicina. Devono essere
accertate il pili possibile le visioni della societa riguardo ai problemi con-
cernenti 'insieme dei suoi membri. A questo fine sono raccomandate
discussioni pubbliche e consultazioni». Concretamente con quali iniziati-
ve? I livelli della realizzazione sono due: uno & quello generale della poli-
tica, dove intorno a problemi, di pur rilevante peso esistenziale, morale e
sociale, si possono anche intrecciare ideologie e tattiche; 'altro & quello
dell’identificazione e soggettivazione dei bisogni, del rapporto con i pazien-
ti nella quotidianita, dove il consenso informato vale se esprime la qualita
della relazione con essi, e non se & concepito solo come un modo di sentir-
si giuridicamente protetti quando si devono prendere impegnative decisio-
ni. Dunque coinvolgimento come offerta alla popolazione ed alle persone
della possibilita di afferrare i termini reali dei problemi, di comprendere le
diverse opinioni su di essi e di farsene una propria. Tale coinvolgimento e
tale ricerca presuppongono un intervento educativo e formativo in campo
scientifico che, soprattutto in Italia, costituisce il presupposto di ogni coin-
volgimento pubblico reale e non demagogico.

C. Bernard, e dopo di lui Ch. Nicolle, ritenevano che I'unico titolare
e responsabile inappellabile della sperimentazione fosse il medico, al
quale la societa doveva accordare la piena fiducia esonerandolo da valuta-
zioni esterne. Solo la sua coscienza era giudice dei propri atti. Era affer-
mazione del paternalismo medico di antica origine, che tuttavia nella
seconda mela di questo secolo la medicina ha dovuto abbandonare per I’af-
fermarsi del concetto, accettato pitt 0 meno diffusamente ed in maniera pit
o meno sentita, della partecipazione volontaria alla sperimentazione di un
soggetto ben informato e consapevole dei prevedibili rischi e della valuta-
zione esterna da parte di comitati etici indipendenti.
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Il contesto culturale & cambiato. Non & negabile che la medicina
debba riuscire a definire la propria posizione culturale tra gli aspetti scien-
tifici pitt «duri» e quelli piti «<morbidi», che appartengono anche alle medi-
cal humanities. Oggi ci sono due poli di attrazione culturale, uno dovuto ai
grandi, positivi progressi fatti registrare dalla moderna tradizione scientifi-
ca della medicina, con i suoi aspetti biologici sempre piti in chiave mole-
colare; I’altro rappresentato dalle scienze umane e dall’insieme delle espe-
rienze, anche non scientifiche, che costituiscono le medical humanities.
Sono due orientamenti di pensiero che influenzano il funzionamento del
sistema sanitario, creano esigenze che incidono sull’ordine delle priorita
per la allocazione delle risorse, fanno concepire diversamente il coinvolgi-
mento delle comunita nelle scelte e nelle decisioni, danno un’impronta ai
metodi di formazione del personale: aspetto questo assai importante, forse
il pit importante, del problema. Né I'uno né l'altro orientamento possono
prevalere quando si esce dal «laboratorio» delle sperimentazioni, di cui &
ovviamente indiscutibile la necessita, e ci si prende cura dell’'uomo nella
sua totalita, che nasce, si sviluppa, realizza I'identila individuale nel con-
testo, culturale e sociale, della psicologia popolare.

Bisogna riconoscere che il problema non é solo di provvedimenti atti
a governare il sistema o di discipline da inserire nel curriculum degli studi,
ma & soslanzialmente epistemologico. Seguendo Bateson, si potrebbe dire
che si tratta di definire una nuova epistemologia della medicina del quoti-
diano, che riesca a superare per quanto possibile le epistemologie delle
diverse discipline mediche; e, seguendo il neuroscienziato Varela, che si
tratta di trovare una «via intermedia» della conoscenza medica, orientata
alla cura della salute dell’essere umano. E difficile, richiede un impegno
di pensiero innovativo, che dovrebbero essere anzitutto le facolta universi-
tarie di medicina ad assumere e stimolare. E il problema fondamentale del-
I'integrazione disciplinare, di quelle discipline che servono alla elabora-
zione di un sapere medico consono ai bisogni di salute individuali e della
popolazione, nella consapevolezza che per soddisfarli la ricerca scientifica
rimane irrinunciabile.

5. La dimensione economica della ricerca biomedica e le riper-
cussioni sull’ez/ios del medico, del ricercatore e del persona-
le di sanita

Lo sviluppo di costose tecnologie e I'impiego di capitali sempre piil
cospicui per la ricerca di nuove molecole farmacologicamente attive, hanno
trasformato grandemente quella che puo essere definita la dimensione eco-
nomico-sociale della ricerca biomedica, e la connessa responsabilita di
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decidere gli investimenti necessari per il progresso delle conoscenze sulla
natura biologica dell’uomo e sulle terapie. E noto che tra il volume cre-
scente degli investimenti e le dimensioni dei prodotti in termini di salute
si & creata una «forbice». Nel valutarne il significato bisogna tener conto
della molteplicita dei fattori che entrano in gioco/nella produzione dello
stato di salute. Quando la discussione & sulla scelta delle priorita, corre
I'obbligazione etica di non ignorare che certi progressi, in genere molto
dispendiosi, sono di grande beneficio per i singoli casi, ma di scarso impat-
to sulla salute della popolazione.

Come ha sottolineato Merton, il ricercatore deve ispirarsi a certi para-
digmi classici, quali il valore universale della conoscenza, il dubbio «carte-
siano» che lo accompagna, le verifiche e le confutazioni, la prudenza ed il
disinteresse nel comunicare i contenuti ed i risultati delle sperimentazioni.
Ma la ricerca biomedica, anche con la sua «industrializzazione» ed «im-
prenditorialita», ha acquisito una dimensione sociale non sempre in armo-
nia con questi paradigmi. Essa ha suscitato I'interesse collettivo, e queslo &
un fatto certamente positivo, ma ha stimolato anche una competitivita non
puramente scientifica, tutt’altro che positiva per 'immagine che il pubblico
si fa del sistema al quale si rivolge con i propri bisogni di salute.

I paradigmi classici possono modificarsi nella realta sociale in evo-
luzione, ma non & modificabile il significato di certi richiami bioetiei,
come quello della Commissione Belmont del 1982, ai principi di benefi-
cita e di non maleficita, di certo per tutti indiscutibili; o quelli di
Beauchamp e Childress del 1989, al principilismo, oppure di Pellegrino
e Thomasma del 1992, alle virtii. Sul principilismo, o principilismo-
deduttivismo, le posizioni culturali possono differenziarsi, ma non sulle
virti (o come si vogliano chiamare), richieste dal comportamento del
medico, del medico che fa ricerca, del personale di sanita in generale:
virtli che in un dialogo qualitativamente valido fanno emergere quelle
altrettanto necessarie dei pazienti. L’idea non & certo nuova, risale ad
Ippocrate, a Percival, nel nostro secolo ad Osler. E indiscutibile, e non
perché oggi sia di moda, I'inserimento della bioetica e delle problematiz-
zazioni dovule al suo pluralismo culturale, nel dialogo obbligatorio tra la
medicina, con le sue esigenze di progresso scientifico, e il sistema sani-
tario, con i suoi vincoli e le sue possibilita. E bioetico I'interrogativo, che
Gaetano Salvatore poneva — prendendo l'iniziativa di promuovere nel
C.N.B. la riflessione sugli scopi della medicina, della ricerca e delle
risorse — se sia accetlabile che un paese come il nostro spenda «per I'ac-
quisizione di brevetti farmaceutici e per ’acquisto di materie prime per
la produzione di farmaci una somma che & circa dieci volte superiore a
quella investita nella ricerca biomedica»; e se una situazione di questo
tipo non possa ripercuotersi «negativamente sulle generazioni future e
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sulle fasce pi deboli della popolazione: un fatto che rende del tutto evi-
dente la natura etica del problema».

Il problema & complesso, ha molteplici aspetti, componenti di diver-
sa natura, ma tre concetti vanno senz’altro ribaditi: senza una ricerca avan-
zata, non solo ma anche necessariamente biomedica, non si fa adeguata for-
mazione del personale, e senza una formazione culturalmente complessa,
tecnica e non, non si fanno adeguate cure, né delle malattie né della salu-
te; la quota del P.I.LL. che nel nostro paese viene destinata alla ricerca & un
quarto di quella degli altri paesi della Comunita europea, quindi & urgente
un ripensamento sulla distribuzione delle risorse; infine, I'insufficiente
supporto al