Modelli etici in rapporto all’assistenza
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1. Stagioni dell’etica in medicina

Il problema dell'uso delle risorse in medicina è allo stesso tempo tradizionale e nuovissimo nella nostra società. Lo possiamo considerare come una situazione di conflitto che si è sempre potenzialmente presentata, oppure come lo scenario del futuro prossimo, che non trova analogie nelle situazioni del passato. Le implicazioni sono considerevolmente diverse, a seconda che si adotti l'una o l'altra prospettiva.

Decidere come allocare le risorse, ed eventualmente stabilire i criteri per fare una lista delle priorità, è un momento forte dell'etica in medicina. O, per meglio dire, delle etiche in medicina. Dobbiamo essere consapevoli, infatti, che nell'ambito della sanità convivono specie diverse di etica (un po' come se nell'evoluzione dell'umanità l'uomo di Cro-Magnon, di Neanderthal e la specie Homo sapiens, invece di essersi succeduti nel tempo, fossero contemporanei...). Le diverse specie di etica costituiscono contesti strutturati - delle Gestalt - nei quali i problemi delle risorse (che cosa è giusto dare, a chi, a quali condizioni) ricevono risposte diverse e coerenti con il modello. Le buone scelte orientano in direzioni diverse, apprentemente inconciliabili. Richiedono un sapere morale allo stesso tempo rivolto verso l’universale e verso il concreto, cieco come la giustizia ma anche parziale come l’amore. In maniera schematica possiamo presentare tre modelli che orientano le scelte in medicina. 

STAGIONI DELL'ETICA IN MEDICINA


Epoca pre-moderna

Etica medica
Epoca moderna

Bioetica
Epoca Post-moderna Etica dell'organizzazione

La buona medicina
«Quale trattamento porta maggior beneficio al paziente»?
«Quale trattamento rispetta il malato nei suoi valori e nell'autonomia delle sue scelte»?
«Quale trattamento ottimizza l'uso delle risorse e produce un paziente /cliente soddisfatto»?

L'ideale medico
Paternalismo benevolo
Autorità democraticamente condivisa
Leadership morale, scientifica, organizzativa 

Il buon paziente
Obbediente (compliance)
Partecipante (consenso informato)
Cliente giustamente soddisfatto e consolidato

Il buon rapporto
Alleanza terapeutica (il dottore con il suo paziente)
Contratto terapeutico (professionista-utente)
Patto per la salute            (Ssn/Azienda - popolazione)             

Chi prende le decisioni
Il medico, in «scienza e coscienza»
Il medico e il malato insieme (decisione consensuale)
La direzione aziendale, insieme ai dirigenti delle unità operative (negoziazione)

Principio-guida
Beneficità


Autonomia


Giustizia

2. L’etica dei medici, o modello deontologico

Quando parliamo di priorità in medicina, ci riferiamo a qualcosa che i medici conoscono bene; non si tratta di un punto di vista estraneo al sapere medico che sarebbe entrato in medicina surrettiziamente, il giorno in cui si è cominciato a parlare di aziende sanitarie. Da sempre, infatti, nel modello dell'etica medica tradizionale c'è stato il problema di fare una lista di priorità. Almeno in situazioni estreme, quando la scelta ha un valore critico, perché implica la sopravvivenza di qualcuno e la morte di altri. 



Si può parlare anche di criteri di priorità usati quotidianamente, non solo nelle situazioni eccezionali. Ogni giorno, quando il medico lavora, in ospedale o nel proprio ambulatorio, deve fare una lista di priorità, mettendo qualcosa o qualcuno al primo posto. Se non altro perché ha una risorsa scarsa da allocare: il suo tempo. 


Alcune situazioni estreme nell'etica medica tradizionale sono state presentate come emblematiche dei conflitti che possono sorgere nelle allocazioni delle risorse. Dal punto di vista teorico la situazione a più chiaro valore didattico era quella del campo di battaglia, in cui ci sono molti feriti e un solo medico che deve scegliere chi assistere e chi abbandonare al suo destino. Una situazione estrema di questo genere non appartiene soltanto al passato. Nel 1996, infatti, l'Associazione medica mondiale ha elaborato delle linee guida, sotto  forma di codici di comportamento, per la "medicina dei disastri". Il problema di saper fare il triage sarà sempre attuale, finché un pazzo potrà mettere dei prodotti chimici nella metropolitana - come è successo a Tokyo - e provocare una catastrofe; oppure finché sarà possibile una Chernobyl, un terremoto, un grave incidente ferroviario. La capacità di fare il triage non fa che enfatizzare una dimensione intrinseca alla professione medica: bisogna saper utilizzare bene le risorse, che possono essere insufficienti rispetto alla domanda. 


Se per risolvere questo genere di problemi facciamo ricorso al criterio elaborato tradizionalmente nell'etica medica, troviamo un certo aiuto; allo stesso tempo dobbiamo ammettere che tale aiuto è molto parziale. Il valore fondamentale attorno al quale si è costruita l'etica medica tradizionale è quello di fare il bene del paziente. La letteratura etica di lingua inglese parla a questo proposito di un agire del medico ispirato al principio della "beneficence", o beneficità. Se ci si vuol esprimere per metafore, possiamo ricorrere a quella attribuita al medico di Bismarck: "Quando io curo un malato, siamo io e lui soli su un'isola deserta". Fare tutto il possibile per il malato che ha bisogno e che si trova attualmente davanti al medico è un atteggiamento fortemente sostenuto dall'etica, sensibile ai valori ideali di una professione che ha sempre amato modellarsi su una "missione".


Un altro criterio è quello dell'accettabilità medica:   utilizzare la risorsa per quei pazienti che hanno la possibilità di trarne beneficio, escludendo quelli che non ne beneficiano. Il principio è lineare, ma quando lo si traduce in pratica è molto facile cadere in travisamenti, più o meno in buona fede. Può avvenire, infatti, che l'orientamento a fare il bene del paziente sia contaminato da un atteggiamento paternalista in senso deteriore, in quanto nasconde un giudizio implicito su chi merita di ricevere l'intervento medico. 


Tuttavia quello che ci preoccupa maggiormente non è questo moralismo patente, talmente ingenuo da risultare innocuo, quanto il moralismo subdolo. E' molto facile che questo faccia sentire la sua influenza quando stabiliamo dei criteri di ripartizione delle risorse, pretendendo che siano ispirati unicamente dall'oggettività della clinica. E' chiaro, per esempio, che la cooperatività del paziente costituisce una condizione previa indispensabile per la dialisi, in quanto un paziente non cooperativo rischia di rendere infruttuosa la dialisi stessa. Ma sotto questa apparente oggettività del criterio ci sono considerazioni di tipo psicologico. Si sa, infatti, che l'incidenza del suicidio tra i pazienti sottoposti a dialisi è del 100% superiore al resto della popolazione. Nell'allocazione di quella risorsa scarsa che sono i presidi dialitici diventa ragionevole considerare anche la stabilità psicologica, ovvero la compliance, dando la preferenza alle persone affidabili piuttosto che a quelle esposte al fallimento. In questo modo il confine, apparentemente tracciato in maniera molto chiara, tra le indicazioni cliniche  e altri criteri - di natura psicologica, sociale, morale o di accettabilità sociale - tende a sfumare. Il pericolo che incombe sull'etica che si ispira unicamente al bene del paziente è quello di tramutarsi in un moralismo paternalista. 

3. Sotto il segno della bioetica

Lo scenario cambia quando, dopo la mutazione, la medicina è passata dall'epoca premoderna all'epoca moderna. Se identifichiamo come tratti costitutivi dell'epoca moderna quelli che la società ha assunto dopo l'Illuminismo, a cominciare dal valore centrale dell'emancipazione delle persone da ogni tutela non dovuta e dall'ideale dell'autodeterminazione. Dobbiamo riconoscere che di fatto la medicina è stata per lungo tempo impermeabile alla modernità. Nella medicina l'epoca moderna non è entrata fino una data recentissima, più o meno una ventina d'anni fa. E' la transizione che possiamo chiamare dall'etica medica alla bioetica. 


Nel nuovo modello all'autonomia del medico si contrappone l'autonomia del paziente. Il quale non è soltanto la persona in stato di necessità che va a chiedere l'aiuto illuminato e benevolo da quella figura rivestita di sacralità che è il medico, ma  assomiglia piuttosto a un "utente" che va dal professionista, di cui utilizza il sapere e la competenza, per giungere a fare delle scelte in una posizione che non è di dipendenza, ma di ideale uguaglianza, o quanto meno di simmetria. Questo paziente moderno è una persona malata che nelle proprie scelte si lascia guidare da valori, che non solo necessariamente i valori del medico. E'  questa la "rivoluzione liberale" che, secondo Diego Gracia, introduce la medicina nell'epoca moderna. 


Ciò che rende rilevante questo modello è il fatto che nella medicina contemporanea nel trattamento delle patologie noi abbiamo percorsi alternativi. Per estremizzare le posizioni, potremmo dire che il problema delle scelte non esisterebbe se per ogni situazione patologica ci fosse un'unica soluzione terapeutica e un solo itinerario diagnostico; ma là dove ci sono alternative, vengono fuori i valori che soggiacciono alla prassi medica.  Nella efficacissima medicina che è la nostra, i percorsi, le scelte, le alternative al trattamento -  o al non trattamento - sono tante; e queste scelte alternative hanno un rapporto con la qualità della vita, con le preferenze, cioè con l'ideale etico delle persone che chiamiamo "buona vita". A questo proposito la prima e più radicale rivoluzione liberale, quella che si è espressa nella Costituzione americana del 1776, ha osato dire che, tra i diritti originari di cui nessuna organizzazione statale ci può privare, oltre alla vita e alla libertà, c'è "la ricerca della felicità" "(the pursuit of happiness)". E' proprio questo modo assolutamente soggettivo di coniugare vita e qualità della vita che nell'epoca moderna è entrato nell'ambito delle decisioni mediche.


Nello scenario di una medicina che ha fatto il suo ingresso nella modernità diventa prioritario fare delle scelte in cui nel trattamento non soltanto si arrechi beneficio al paziente, ma nel far ciò  il malato sia rispettato nei suoi valori e nell'autonomia delle sue scelte.  Il principale strumento che ha saputo creare la bioetica per garantire questa qualità delle scelte è il «consenso informato». Affinché l'autonomia dell'altro sia effettivamente rispettata, assume un valore cruciale l'informazione. Se il valore cruciale spetta all'informazione, la qualità delle scelte partecipate dipenderà dal modo in cui l'informazione viene trasmessa.  O anche dal modo in cui l'informazione è sottratta: basterà, infatti, che al paziente non sia comunicata l'esistenza di trattamenti alternativi, perché questi non sia in grado di effettuare nessuna scelta. Oppure si può presentare la situazione in maniera tale che il paziente non ha moralmente un'altra alternativa.


La medicina cambia quando deve prendere in considerazione il fatto che persone diverse hanno preferenze diverse. Le trattazioni accademiche di bioetica sono solite, a questo proposito, illustrare possibilità di contrasto tra valori, tutti in qualche modo di alto profilo. Come, ad esempio, le preferenze riconducibili a un atteggiamento che rispetta la sacralità della vita o quelle che nascono da una concezione della vita come bene fruibile. Ma possono emergere preferenze quanto mai discutibili dal punto di vista morale come, ad esempio, di volere per se stesso il massimo, senza alcuna considerazione per le necessità degli altri. Anche la ricerca dei percorsi per saltare le liste d’attesa, utilizzando favoritismi, rientra in questa categoria. Il problema delle priorità nella stagione che abbiamo chiamato della bioetica diventa un problema drammatico, in quanto la gerarchia di valori del medico può entrare in conflitto con la gerarchia di valori e con le preferenze del paziente. Fare la lista delle priorità richiede allora una competenza di negoziazione che era estranea al medico paternalista.


Per evitare facili equivoci e smantellare almeno alcune riserve - quelle che nascono dal timore che si intenda dell’etica medica tradizionale - è necessario sottolineare che i due modelli non sono diacronici, ma sincronici. In altre parole, non si susseguono nel tempo, sostituendo con il modello moderno i valori tradizionali, ma sono chiamati a convivere. Le scelte in medicina si collocano su un piano a due dimensioni: la contrattazione tra l’indicazione clinica e le preferenze del paziente.

Fig. 2: Modello moderno

(Segue invio figura 2 per fax)

4. Quando la sanità si organizza come un’azienda di servizi

Non siamo ancora entrati nel modello che è proprio della modernità e già c'è una muova mutazione in atto. Siamo catapultati a forza in un modello diverso: quello che ha il suo simbolo nell'azienda. La nuova prospettiva presuppone un cambiamento. Mentre quello che sta a cerniera tra l'epoca premoderna e quella moderna è di natura antropologica (l'emergere di un uomo adulto, emancipato, che può e deve partecipare nelle scelte sanitarie che lo riguardano), il cambiamento che ci introduce nell'epoca post-moderna è più di natura sociale. Coincide, sostanzialmente, con il compito di pensare la sanità in un quadro di limitazione e di risorse definite. 


Il modello di qualità postmoderno comporta delle variazioni anche in tutte le altre articolazioni fondamentali del sistema di rapporti entro cui si svolge l'azione sanitaria. Innanzi tutto l'interrogativo fondamentale che dovrà porsi chiunque abbia delle responsabilità nelle scelte ruoterà intorno a elementi della qualità di carattere gestionale: quale trattamento ottimizzerà l'uso delle risorse e produrrà un paziente-cliente soddisfatto? La fisionomia stessa dell'interrogativo etico viene modificata.


Nell'etica medica il registro per valutare la qualità è quello della bontà (l'azione è buona in quanto porta il beneficio della guarigione o lenisce i sintomi dolorosi); la bioetica si colloca entro la tradizione etica coltivata nel mondo anglosassone, che valuta se l'azione sia giusta o ingiusta, in rapporto ai diritti e nel rispetto delle procedure; la nuova stagione che si è aperta ci obbliga a interrogarci se l'azione sia appropriata rispetto ai fini da conseguire, che comportano sia una più acuta sensibilità per il bene comune e l'equità sociale, sia l'acquisizione di un atteggiamento che abbini la soddisfazione del cittadino/cliente con l'attenzione agli interessi  dell'azienda.  


La qualità, che include il valore etico di un intervento sanitario, oggi è molto più complessa. I criteri più recenti non devono sostituire quelli precedenti, ma integrarsi con essi. La «buona» medicina è sempre quella che deve mirare a «guarire in maniera rapida, efficace e duratura» (S. Hahnemann). Questo continua a essere l’obiettivo della medicina e il criterio con cui valutare la sua qualità; tuttavia ma non è più sufficiente: la medicina per essere buona deve anche preoccuparsi di essere «giusta», rispettando i diritti del malato e promuovendo la sua autonomia. A queste considerazioni si aggiungono, nell’ottica dell’organizzazione efficiente della sanità, anche quelle relative a ciò che si dimostra appropriato nell'orizzonte della giustizia, in considerazione dell'accesso ai servizi e dell'equa distribuzione delle risorse.


La buona medicina, quella dotata di qualità, è quella che nasce dall'integrazione cumulativa delle esigenze che nascono dall'etica medica, da quelle della bioetica e delle esigenze, infine, di quella nuova stagione dell'etica in medicina che sentiamo incombere, sotto la spinta delle nuove condizioni sociali e della pressione dell'economia, e che possiamo chiamare etica dell'organizzazione. Per la precisione, da tutt'e tre contemporaneamente. Le stagioni dell'etica in medicina, con le rispettive esigenze riguardo a ciò che è giusto e appropriato nell'assistenza sanitaria,  non vanno viste come modelli conclusi che si succedono nel tempo, ma come esigenze contemporanee e contestuali. Lo schema seguente, che pone le scelte in uno spazio tridimensionale, può visualizzare la complessità della situazione attuale:
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Idea grafica di Patrizio Pasqualetti


Lo schema si costruisce mediante la sovrapposizione di dimensioni che si aggiungono le une alle altre. La prima dimensione è quella del bene del paziente, propria dell’etica medica tradizionale. Finché la qualità dell'intervento sanitario sul paziente si misurava esclusivamente con il metro del beneficio del paziente (epoca premoderna), maggiore era il beneficio - nello schema viene indicato simbolicamente con una retta numerata da 0 a 15 - che il malato riceveva da quello che si poteva fare per lui, maggiore era la qualità, anche etica, dell'atto medico. 

La modernità, con l'introduzione dell'autonomia del paziente, ha introdotto un altro parametro, indicato nello schema come asse delle preferenze. La buona scelta medica dovrà tener conto temporaneamente di due fattori: il beneficio da procurare al paziente e il suo consenso a ciò che il malato ha individuato e scelto come suo bene. La scelta si realizza sul piano orizzontale di una contrattazione, che non di rado produce un compromesso (non è detto, infatti, che ciò che costituisce dal punto di vista clinico il maggior beneficio per il paziente corrisponda alle sue preferenze; o inversamente: ciò che il paziente informato vuole per sé può non coincidere con quanto la medicina sarebbe in grado di fare per lui). 


A queste due dimensioni oggi dobbiamo aggiungere una terza, così che la decisione clinica ci appare collocata in uno spazio tridimensionale. Dobbiamo considerare, infatti, anche l'appropriatezza sociale degli interventi sanitari, in una prospettiva di uso ottimale di risorse limitate, solidarietà con i più fragili ed equità. Quello che possiamo fare per un malato, anche se valutabile con un punteggio alto sul parametro dell'appropriatezza clinica e su quello delle preferenze personali, potrebbe collocarsi molto in basso rispetto al criterio del buon uso delle risorse.


La buona medicina ci appare così come il frutto di una «contrattazione» molteplice, che deve tener conto di tre diversi parametri: l'indicazione clinica (il bene del paziente), le preferenze e i valori soggettivi del paziente (il consenso informato) e infine l'appropriatezza sociale. L'assistenza sanitaria, dovendo conciliare nelle sue scelte esigenze diverse e talvolta contrastanti, senza minimamente rinunciare ai requisiti di scientificità, ci appare più che mai un'arte.


L'ideale medico dell'epoca post-moderna è una leadership morale. Il modello paternalista non funziona più là dove si assume lo stile dell'azienda post-moderna: è necessario dotarlo di autorevolezza. Non ci possiamo più basare su una divisione dei compiti di tipo burocratico. Soltanto chi ha quella che la cultura del management chiama la vision, cioè la visione strategica degli obiettivi e dei mezzi, sviluppa una forza morale capace di trascinare gli altri membri dell'équipe.


Il buon paziente è il cliente soddisfatto e consolidato; ma bisogna subito aggiungere che il nostro obiettivo non è il cliente in qualsiasi modo soddisfatto e consolidato, bensì il cliente giustamente soddisfatto. Il buon rapporto è la stewardship, che implica un atteggiamento non centrato sul professionista, ma sugli standard di qualità del servizio, in un raffronto costante con la qualità offerta da altri erogatori (bench-marking).
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