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PRESENTAZIONE

Nel secolo scorso, e sopratlutto nei decenni successivi alla seconda
guerra mondiale, la salute del genere umano ha conseguito il pin grande
miglioramento mai avvenuto nella storia. Le scoperte delle scienze medi-
che, come le vaccinazioni (vaiolo, poliomielite e altre) e le cure delle
malattie microbiche (antibiotici) hanno avuto in quei decenni un’applica-
zione diffusa. a volte universale. A ¢id si sono aggiunti in molli paesi
miglioramenti della nutrizione, dell’igiene, e del livello di istruzione, e il
riconoscimento che la salute e "accesso alle cure sone un diritto primario
degli uomini e delle donne di ogni eta e condizione. I progredita cosi la
salute globale e si & ridotto lo squilibrio nei livelli di salute, tanto da indur-
re I'Organizzazione mondiale della sanita a prospettare 'obiettivo della
«salute per tulli» per 'anno duemila.

I quadro che si presenta nell’anno 2001 comprende ulleriort migliora-
menli, soprattutto nei paesi sviluppati e in quelli in via di sviluppo, ma pre-
senta al lempo slesso un acerescimento, sia tra le diverse aree e
nazioni del mondo, sia all’interno di quasi tutti i paesi, di quelle
differenze in salute che sono prevedibili, prevenibili e correggibi-
li, e percio moralmente ingiuste. A cio concorrono paradossalmente,
oltre agli squilibri crescenti nei livelli di reddito e di istruzione, anche le
applicazioni degli straordinari progressi delle scienze biomediche, 1 cui
indubbi benefici sono sempre meno accessibili alle popolazioni piti mala-
te e pit povere, che ne avrebbero maggiore necessita.

Quesla situazione, documentata da numerose ricerche e poi nei rap-
porti dell’O.M.S.. nello Human Development Report dell’ONU e infine nei
dati della Banca Mondiale e del Fondo Menetario Internazionale, ha susci-
Lato a partire dall’anno 2000 un vasto allarme nelle popolazioni inleressa-
le e nelle autoritd internazionali. L'esigenza di affrontare il rapporto tra
equila e salute e tra poverta e salute sono stati al centro di solenni dichia-
razioni dei G8 (Okinawa) e della «Dichiarazione del Millennio» (Assem-
blea dell’ONU. 18 settembre 2000). 11 fatto che perfino il Consiglio di sicu-
rezza dell’'ONU, nella prima seduta del 2000, avesse posto all’ordine del
giorno «Limpatto dell’AIDS sulla pace e la sicurezza in Africar, mostra
quante siano le preoccupazioni per gli «effetti collaterali» (oltre che. spero.
per gli effetti primari sulla vita umana) della situazione che si sta ereando.
Peraltro. proprio in Sud Africa si & manifestato all'inizio del 2001 un cla-
moroso conflitto di interessi fra Pesigenza di rendere accessibili i farmaci
per curare 'AIDS e i prezzi praticali dalle industrie farmaceutiche. Anche
nella preparazione della riunione di Genova dei G8 (e nei movimenti eriti-
c¢i che "accompagnano) il lema della indivisibilita della salute e dell’equa
distribuzione delle risorse per ottenerla costituisce una delle questioni di
maggiore impegno.



II Comitalo nazionale per la bioetica, che fin dal 1990 opera come
organo di consulenza del Governo e del Parlamento per i temi riguardanti
il rapporto fra etica, scienza e socield, negli ultimi anni si & occupato della
salute umana nelle sue varie dimensioni. Un ampio studio, completato da
orientamenti bioetici in maleria, & stalo approvato il 17 luglio 1998 su
Etica, sistema sanitario e risorse. Successivamente, il 24 novembre 2000 ¢
slato approvalo un Parere su Psichiatria e salute mentale: orientamenti
bivetici. che & stato poi presentato alla I Conferenza nazionale sulla salute
mentale promossa dal Ministero della Sanita. Gia all’inizio dell’anno 2000,
inoltre, seguendo la procedura consueta per il CNB, & stato costituito un
gruppo di lavoro sul tema Equita e salute. coordinato da Eugenio Lecalda-
no e Giovanni Berlinguer. composto dai membri del CNB Luigi De Carli,
Carlo Flamigni, Romano Forleo, Livia Pomodoro, Pietro Rescigno. Giusep-
pe Savagnone e Sandro Spinsanti, oltre che da Giovanni Incorvati per la
Segreleria scientifica, che & stato integrato con gli esperti esterni Roberto
Bucci, Giuseppe Costa, Carlo Perucei e Angelo Stefanini. Il Parere che qui
presentiamo & slato approvato unanimemente nella riunione plenaria del
25 maggio 2001.

Nella parte generale, il Parere si sofferma sulla definizione dell’equita
(intesa come possibilita per ciascuno di raggiungere il miglior livello pos-
sibile di salute, e come accesso e qualita delle cure), sulla distinzione fra
equitd e uguaglianza, sulle risorse per la salute (che non sono soltanto
quelle monetarie, farmacologiche e professionali), sul rapporto fra stato e
mercato nell’assistenza sanitaria.

I Parere affronta poi il quadro della salute mondiale. Insieme ai cre-
scenti dislivelli di reddito, vi sono quelli relativi alla vita e alla morte. Le
popolazioni dei paesi piti ricchi e industrializzati hanno una «speranza di
vila» che si avvicina agli 80 anni (Giappone: 82), mentre in molli paesi
dell’Africa sub-sahariana questo valore scende intorno ai 40 anni, con un
nelto aumento delle differenze rispetto a dieci anni or sono. Un miliardo di
persone nel mondo non hanno accesso ai servizi sanilari essenziali. E Lipi-
co inoltre dei paesi poveri il «doppio carico di malattia»: vi & un’alta mor-
talita per malattie infettive (malaria, tubercolosi. AIDS), e sta insieme cre-
scendo quella per cause cronico-degenerative (tumori, malattie cardiocir-
colatorie, diabete). Sono inoltre i paesi poveri a pagare il prezzo pii allo per
le morti violente (guerre, aggressioni, infortuni lavorativi e stradali). La
mortalita infantile (nel primo anno di ela) oscilla nei diversi paesi da un
minimo di 5-10 a un massimo di 150 su mille nati. Nei paesi poveri, il 20
per cento dei morti, per malattie in gran parte prevenibili o curabili, &
costituito da bambini con meno di 5 anni di eta.

II' Parere sottolinea che non & necessario un livello alto di reddito
medio per raggiungere una buona «speranza di vita». Tale livello, per
esempio, nel Cosla Rica, & simile a quello dell’ltalia, pur essendo il PIL
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pro capite inferiore a un quarto del nostro. Sono infatti di fondamentale
importanza le scelte politiche e sociali, I'istruzione, ambiente, i livelli di
giuslizia e di solidarieta, quali fattori determinanti della salute che intera-
giscono con il reddito. Anche fra i paesi industrializzali non sempre sono
le sociela pit ricche a godere i migliori livelli di salute, bensi quelle al cui
interno sono minori le disuguaglianze tra ricchi e poveri. Questo fatlo,
insieme alla possibilita di trasmissione di infezioni da una parte all’altra
del mondo, richiama attenzione sul concetto di «indivisibilita della salu-
te», che & stalo alla base della creazione dell’O.M.S. e dei successi conse-
guili nella lotta contro le malattie nel corso del Novecento.

Il Parere. pur rimanendo nell’ambito dei suoi compiti essenzialmente
bioetici, ha infine soltolineato 'importanza delle misure pratiche alte a
ridurre le «disuguaglianze inique» nella salute: realizzare politiche i
equita migliorando le condizioni di vita e di lavoro: promuovere stili di vila
pitt salubriz coinvolgere le popolazioni ¢ i governi locali nelle decisioni in
maleria i salute: valutare impatio sulla salute (health impact assess-
ment) dei progelli produtlivi e ambientaliz diffondere Iassislenza sanilaria
di base a tulta la popolazione: e soprattutlo. considerare la vita umana non
come una variabile secondaria del sistema economico, ma come un valore
intrinseco ¢ come una condizione essenziale per espressione della liberta.

[l Parere richiama infine il Rapporto 1999 sullo sviluppo umano: la glo-
balizzazione. prodotto dall’agenzia dell’Onu, nel quale si legge: «La sflida
della globalizzazione non consiste nel fermare 'espansione dei mercati glo-
bali, bensi nel consolidare le regole e le islituzioni per una governabilita pit
forte — a livello locale, nazionale, regionale e globale — per far si che la glo-
halizzazione operi a favore degli individui, non solo a favore dei profittix.

In un momento in cui emergono istanze comuni, davvero universali (e
tra queste il diritlo alla salute, che esprime con la massima immediatezza
una necessita ineludibile di tutela della persona). che sono in grado di
poter costituire un efficace contrappeso a un’espansione mondiale, finora
incontrollata, della sola logica economica. occorre ridefinire una nuova
tavola dei valori che dovrd regolare i rapporti tra le diverse aree di un
mondo divenuto ormai globale.

Roma, 25 maggio 2001

1l presidente
Giovanni Berlinguer






ORIENTAMENTI BIOETICI
PER L’EQUITA NELLA SALUTE

Premessa

Negli ultimi decenni & emersa una crescenle lendenza all’aceresci-
mento delle disuguaglianze tra i popoli e tra gli individui. sia nella salu-
te in sé che nell’accesso e nella qualita delle cure, sia tra i diversi paesi
e aree del mondo che all’interno dei singoli paesi. Parallelamente si sono
moltiplicate le ricerche empiriche, le analisi delle cause, i tentativi di
suggerire orientamenti. Sono slale pubblicate ampie documenlazioni
sulle principali riviste internazionali, sono apparsi numerosi libri dedi-
cati all’argomento, & sorta una «International Society for Equity in
Health». L’argomento ¢ stato posto all’attenzione della comunita mondia-
le. Solenni proclami che impegnano a modificare queste tendenze sono
stati emanati nell’anno 2000, come «A better world for all» (firmato dal-
"ONU, dalla Baneca mondiale, dal Fondo monelario internazionale, e dal-
I"OCSE), la «Millennium Declaration» dell’lONU e le indicazioni appro-
vate dal vertice di Okinawa degli otto paesi pit industrializzati (G8). La
questione & slala posta all’ordine del giorno anche alla riunione di Geno-
va dei G8 (luglio 2001). L’ Associazione Internazionale di Bioetica, al suo
Congresso di Londra (settembre 2000), ha posto I'equila nella salute al
centro del dibattito, e ha deciso di convocare il prossimo congresso (otto-
bre 2002) a Brasilia sul tema Bioethics. Power and Injustice. Da questi
fatti e da questi orientamenti & emersa la necessita di una posizione del
Comitato nazionale per la bioetica sull’argomento. 1l tema dell’equita
nella salute era gia stato affrontato dal Comitato nazionale per la bioeti-
ca con il parere su Etica. sistema sanitario e risorse del 17 luglio 1998,
con particolare riferimento alla ricerca biomedica e alla formazione del
personale sanilario, ma la novitd spesso drammatica della situazione
suggerisce di approfondire 'argomento nei suoi diversi significali e
implicazioni.

1. Definizione di equitd nella salute

Per procedere a un’adeguata definizione di due concetti utilizzati in
questo documento, «salute» ed «equild», sono necessari alcuni chiari-
menti preliminari — che non sono invece indispensabili per il concetto di
«elica» — che in tal caso non potrebbero essere sviluppati a parte rispet-
to a una determinata concezione soslantiva. Indispensabile & piuttosto
spiegare quali ragioni portano a preferire nel suo insieme la linea che si
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propone. Nel documento verranno quindi indicati i requisiti che rendono
una procedura eticamente acceltabile. Si cerchera inoltre di giustificare
la linea prescella altraverso un confronto con altre alternative.

La nozione di «salute» dipende indubbiamente da opzioni personali,
ma il riconoscimento della componente soggeltiva non deve far perdere
di vista, specialmente in conlesti come la distribuzione delle risorse pub-
bliche. la valenza oggettiva di tale nozione. Piti avanti verrd esaminalo il
problema di una dimensione pubblica di salute che, senza cadere in
forme di paternalismo, si occupi degli interventi che hanno maggiore
incidenza sugli individui, piuttosto che di quelli volti a soddisfare desi-
deri in massima parte auto-relerenziali. Per il momento possiamo pren-
dere le mosse dalle definizioni presenti in alcuni documenti basilari.
Esse. come vedremo, possono essere ulili, purché siano problematizzale
e specificale.

Si potrebbe ritenere con I'Organizzazione Mondiale della Sanita
(Preambolo dell’atto costitutivo, 1946) che «la salute & uno stato di com-
pleto benessere fisico, mentale e sociale, e non consiste solo in un’assenza
di malattia o di infermild». Questa definizione ha avuto un ruolo importan-
te nel sottolineare 'esigenza di curare le persone e non solo le malattie. e
nel superare una concezione puramente biologica dei fenomeni morbosi.
Essa comprende da un lato il richiamo a una responsabilita personale e
dall’altro il concetto di equilibrio dinamico fra I'individuo e il suo ambien-
te. Tuttavia, una concezione di salute cosi ampia rende difficile isolare un
ambito di pratiche specifiche all'interno del quale far valere requisiti spe-
cifici di eticita; inoltre, garantire una condizione di salule cosi intesa coin-
ciderebbe con 'insieme dei provvedimenti che in moltissimi campi qual-
siasi governo sarebbe impegnato ad adottare.

Cid non diminuisce Iimportanza dell’approccio esteso al concetto di
salute, che I'O.M.S. ha ulteriormente precisato (Congresso internazionale
sulla promozione della salute, Ottawa, 17-21 novembre 1986) nella Carta
di Ottawa. In essa si afferma che per conseguire uno stato di completo
henessere fisico, mentale e sociale, I'individuo o il gruppo devono essere
in grado di identificare e realizzare le proprie aspirazioni, di soddisfare i
propri bisogni. di modificare 'ambiente o di adatiarvisi.

La salute viene quindi vista come risorsa di vita quotidiana, in un’otti-
ca che insiste sulle risorse sociali e personali oltre che sulle capacila fisi-
che. La promozione della salute non & percio responsabilita esclusiva del
sellore sanilario.

I requisiti per la salute sono quindi visti in una luce intersettoriale che
amplia le esigenze di intervento dei governi. Le condizioni fondamentali
per la salute sono considerale: la pace, un tetto, I'istruzione. il cibo, il red-
dito, un ecosistema stabile ed equilibrato, la continuita delle risorse, la giu-
stizia e I'equita sociale. La Carta di Ottawa, inoltre, mentre lega ogni pro-
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gresso sul piano della salute al conseguimento di questi requisiti, indica la
necessila di ridurre le differenze evidenti nell’attuale stratificazione socia-
le della salute. offrendo a tutli eguali opportunita e risorse per conseguire
il massimo potenziale di salute.

Per muovere verso una nozione piii determinata di salute si pud invece
prendere in esame Iarticolo 25 della Dichiarazione universale dei diritti
dell’uomo: «Ogni persona ha diritto ad un livello adeguato che assicuri a
lui e alla sua famiglia la salute e il benessere. 'alimentazione, il vestiario,
la casa, 'assistenza medica e i servizi sociali necessari». Da questo artico-
lo emerge con chiarezza 'avea delle questioni per noi rilevanti, che & com-
presa tra due dimensioni: quella del concetlo generale di salute e quella
pitt specifica dell’assistenza medica. Tale area permette di presentare una
concezione non ridultiva dell’assistenza medica e di un’equa distribuzione
delle risorse ad essa assegnate.

Larticolo 25 inquadra giustamente la salule in un contesto di altri
diritti, che sono al tempo slesso fatlori primari del suo miglioramento.
Influire su questi significa introdurre misure di prevenzione le quali, uni-
tamenle a provvedimenti specifici rivolli a singole malallie (per es. vacci-
nazioni) e all’assistenza lerapeulica, possono agire in modo tale da man-
tenere, promuovere o migliorare lo stalo di «salute possibile» della perso-
na, che ovviamente sard diversa da soggetto a soggetto. Questa prospetti-
va & implicita del resto nel cilalo Preambolo dell’atio costitutivo del-
I"O.M.S., secondo il quale «il possesso del migliore stato di salute che &
capace di raggiungere costituisce uno dei diritti fondamentali di ogni
essere umano, quali che siano la sua razza, la sua religione, le sue opi-
nioni politiche, la sua condizione economica o sociale». La nozione di
salute possibile ha il pregio non solo di connetlere "assistenza medica con
una concezione non riduttiva della salute e con la prevenzione, ma di
introdurre quella che & una delle grandi questioni della giustizia sanita-
ria, ovvero I'impossibilita di decidere le questioni distributive assegnan-
do a tutti la stessa quota di risorse. Una soluzione del genere non terreb-
be conto della tensione introdotta nel campo della salute dalla diversa
distribuzione naturale e sociale delle malattie e dei deficit psicofisici, e
quindi dei differenti gradi di intervento necessari per garantire la salute
possibile. Vedremo come questo stesso ordine di questioni possa essere
affrontato allinterno di un’etica che veda come uno degli obiettivi centra-
li degli interventi sanitari il ripristino e la garanzia delle capacita (o, come
talvolta si traduce, le capacitazioni, Sen, 2000) degli individui. II proble-
ma della salute pud anche essere definito, infatti, in termini di aceresci-
mento delle capacita operative degli individui e la cura come il ripristino
di queste capacita. Questo punto di vista valorizza la salute come condi-
zione per esprimere appieno la propria atlivitd e chiama in causa la
responsabilita propria e quella degli altri.
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2. Ambiti e criteri dell’equita

Dopo aver esaminato la nozione di «equita nella salute» in quanto
tale, & da valutare una caratterizzazione di questa nozione che ne indichi
gli intrecei con i modi classiei in cui sono state affrontale le questioni di
giuslizia,

La nozione di equild — tenendo conto della tradizionale distinzione tra
giustizia commutativa e giustizia distributiva — si colloca principalmente
nell’area delle questioni della giustizia distributiva. ciog di un particolare
criterio normalivo con cui si intendono affrontare le questioni di distribu-
zione delle risorse. La salute come tale dipende tuttavia in larga parte da
risorse indirette come istruzione, le condizioni di lavoro, le situazioni abi-
tative, la salubrita dell’ambiente, i comportamenti e le scelte personali, il
grado di solidarieta a livello familiare e comunitario, ece. Non Lutti questi
fattori sono collegati a vincoli di bilancio.

La salute, inoltre, non & un bene a somma zero, la cui equa distribu-
zione implichi sottrarre qualcosa agli uni per beneficiare gli altri. 11 suo
equo miglioramento in una comunitd pud anzi costituire un moltiplicato-
re ¢ conlribuire ad aggiungere qualcosa a tutti in proporzione alle esi-
genze differenziali di ciascuno, e il suo peggioramento in una parte della
popolazione produce rischi aggiuntivi per gli altri. Da cid deriva il con-
cetto di «indivisibilita della salute», che si & affermato soprattutto nel
secolo XX,

Una prima specificazione del significato di equita pud essere colla
alllinterno dei problemi della giustizia sanitaria, che nel suo insieme
coslituisce 'area delle questioni di giustizia che si pongono relativamen-
te alla salute degli esseri umani. Esse nascono in modo evidente nel
campo lerapeutico, perché le risorse con cui possono essere soddisfatte
le esigenze di salute degli esseri umani non sono illimitate e dunque —
data I'importanza e la priorita, non sempre assoluta, delle esigenze colle-
gate con la salute — si presentano spesso come insufficienti a soddisfarle
tutte. Diverse concezioni (da Hobbes, a Locke, a Hume, a Smith, a Mill,
a Rawls, ecc.) sostengono che vi sia una vera e propria condizione di
scarsita che accompagnerebbe tulte le questioni di giustizia. dato che se
la quantita di un bene & illimitato (poniamo. oggigiorno, I’aria) non abbia-
mo bisogno di cercare eriteri per la sua distribuzione equa. Per molti
aspelli & pitt appropriato parlare quindi di scarsiti di mezzi economici, di
strumenti, di competenze professionali. di tempo del personale sanitario.
di spazi in cui prendersi cura delle persone malate, ecc. Su quesli lemi
il documento si sofferma in particolare nel punto 6. Sin d’ora si ritiene
tuttavia utile rilevare che I'uso della nozione di scarsiti pud accogliere
I'idea che tale scarsita sia costitutiva per molti aspetti della salute, ma
non per tulli.
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In quanto influisce sulle scelte complessive relative ai bilanci pubbli-
ci, lattribuzione delle risorse relative all’assistenza sanitaria non pud par-
tire ovviamenle dall’idea che esse siano illimitate. La loro scarsita tulta-
via puo essere assoluta o relativa. questultima in rapporto al peso che
ogni paese (0 la comunita internazionale) altribuisce al valore della salu-
te degli individui. Comunque, in molli sensi, esse sono sempre inferiori ai
bisogni.

Vedremo in seguito come sia utile distinguere, all'interno della giusti-
zia sanilaria, I'area delle questioni di macro-distribuzione (o macro-alloca-
tive) da quelle di micro-distribuzione (o micro-allocative), ovvero le que-
stioni che riguardano i criteri generali dell'impegno sanitario, dalle que-
stioni che chiamano in causa le relazioni pilt determinale tra i soggetti di
cui la giustizia sanilaria si occupa. Le questioni di ordine macro-distribu-
tivo chiamano in causa principalmente scelle politiche e amministrative:
mentre le questioni micro-distributive hanno a che fare con situazioni in
cui, nelle scelte e nelle decisioni, sono direttamente (anche se non esclu-
sivamente) coinvolti gli operatori sanitari, visti nella relazione con i mala-
ti di cul si occupano.

3. Criteri alternativi all’equita

In via preliminare, nel tentativo di fare emergere il peculiare significa-
to della nozione di equila, si pud precisare che essa chiama in causa un
particolare criterio con cui si ritiene di potere elaborare sul piano normati-
vo la soluzione dei problemi di giustizia. Come & evidente, chiamare in
causa come perlinente il criterio dell’equita vuole dire contrapporsi deci-
samenle a quelle posizioni che ritengono che tulte le questioni distributive
relativamente alla salute debbano o essere affidate alla lotteria naturale,
per la quale le persone si trovano casualmente a essere sane o malate, o
essere affidate integralmente ai meccanismi del mercato, ovvero alle
disponibilita economiche private e agli equilibri realizzati dal gioco della
domanda e dell’offerta, senza alcun intervento pubblico. In realta, anche
coloro che guardano alle questioni di giustizia sanitaria muovendo da que-
ste concezioni sono spesso coslrelti a indicare delle aree (ad esempio, il
trattamento dei disabili o delle persone in stato gravissimo di indigenza) in
cui sembra inevitabile un intervento pubblico.

Si ripresentano percio, anche in queste concezioni, le domande su eid
che & equo fare o non fare, partendo da cid che ha pertinenza con la salu-
te e dovendo riconoscere la natura del tutto peculiare di questo bene. E ad
esempio rilevanle che I'economista Kenneth Arrow (Arrow, 1987). cercan-
do di alfrontare le questioni dell’allocazione dell’assistenza medica all’in-

terno di un quadro ispirato all’economia del benessere. ha riconosciuto la
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natura del tutto peculiare di questo bene, specificando che «la caratteristi-
ca distintiva pit ovvia della domanda di servizi medici da parte di un indi-
viduo & che non é. in principio, costante, al contrario della domanda, per
esempio, di cibo o di abbigliamento, ma hrregolare e imprevedibile». Cio
significa che i normali meccanismi della domanda e dell’offerta vanno
inconlro in questo caso a condizioni di incertezza che li rendono molto
meno ovvi. Inoltre Arrow stesso non manca di riconoscere, da un altro
punto di visla, la natura del tulto particolare del bene costituito dall’assi-
stenza medica: «La domanda di servizi medici & associata, con probabilita
considerevole, a un attacco all'integrita personale» (Arrow, 1987, p. 181).

Oltre alla natura peculiare del bene salute, ¢’ inoltre una natura pecu-
liare delle modalita di rapporto tra salute e mercato. Nel mercato sanilario,
pitt marcalamente che in altri ambiti, Pofferta tende a condizionare la
domanda. sino a dominarla. In questo «mercato imperfetto», nel quale ha un
ruolo fondamentale un’informazione chiaramente asimmetrica tra il pazien-
te e altri soggetti (professionali, scientifici, commerciali), tende a essere
messa in ombra la caralteristica propria della domanda del bene salute.

Questo documento, pur contestando un’impostazione che affidi esclu-
sivamente al libero mercato le decisioni relative alla distribuzione sociale
delle cure, riconosce tutlavia che tali orientamenti risultano lalvolta effica-
ci sia nel richiamare ciascun cittadino a calcolare responsabilmente i costi
delle sue scelte, sia nell’evitare che lo stato sia considerato I'unico soggel-
to al quale affidare la tutela. I apparso sempre pit evidente che la salute
e 'equita nella salute sono il risultato di molteplici interventi degli indivi-
dui e delle famiglie, dei corpi intermedi in cui si esprime la societa civile,
delle associazioni di volontariato, delle comunita territoriali. di soggetti
pubblici, privati e non-profit. Occorre distinguere adeguatamente i diversi
livelli di intervento per poterli coordinare in modo non gerarchico ¢ in
modo che ciascuno sia messo in grado di prendere decisioni appropriate al
proprio ambito di responsabilita.

4. Equita e ugnaglianza

La distinzione tra equita ed eguaglianza si ripropone nella diagnosi
delle situazioni di fatlo, nei cui confronti si dovrebbe intervenire. Non tutte
le disuguaglianze nella salute, infatti, sono inique. Non lo sono, per esem-
pio, quelle che dipendono dal diverso patrimonio genetico degli individui,
o da circostanze fortuite, oppure ancora da comportamenti scelti libera-
mente dall’individuo stesso. A questo proposito I"Ufficio europeo
dell’O.M.S. ha precisato opportunamente che «I'iniquita, nel campo della
salute si riferisce alle differenze che sono non soltanto non necessarie ed

evitabili, ma anche inaccettabili e ingiuste». In questa affermazione il eri-
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terio di valutazione oggettivo riferibile a condizioni documentabili
(anch’esse, tultavia, storicamente determinate in base alle conoscenze e
alle cure possibili) & fortemente intrecciato con il eriterio soggettivo del
giudizio morale.

Questo riconoscimento implica anche prendere le distanze dalla tesi
secondo cui alle questioni distributive relative alla salute si debba rispon-
dere facendo valere un criterio di eguaglianza. Esso significherebbe affer-
mare (ammesso che ¢io sia possibile) un principio di natura deserittiva, nel
senso che una volta individuati i eriteri che rendono eguali e dunque tutti
meritevoli delle stessa considerazione, 'unico problema che si pone ¢ quel-
lo di vedere se un certo individuo rientra o meno nell’una o nell’altra cate-
goria. Esso pud dunque accompagnarsi a posizioni che ritengono che la bio-
logia e la medicina siano in grado di offrire eriteri neutri per risolvere le
questioni di giusta distribuzione delle risorse per la salute, in base alla
ripartizione in parti eguali delle risorse disponibili per utti coloro che ne
hanno diritto. Abbiamo perd gia indicato la difficolta di fare valere una pro-
cedura del genere in una situazione come quella della distribuzione natura-
le (spesso notevolmente diversa) delle condizioni di salute tra ghi individui.

E invece caratleristico delle concezioni che ricorrono alla nozione di
equita chiamare in causa opzioni etiche che permeltano di diseriminare tra
quella che & una distribuzione equa e quella che & una distribuzione ini-
qua. In prima islanza, dunque, porre al centro degli orientamenti bioetici
la nozione di equita equivale a ritenere pertinente una traltazione etica di
tutte le questioni della giustizia sanitaria, rifiutando sia un’impostazione
che le riconduce esclusivamente alle conseguenze economiche delle diver-
se alternative, sia un’impostazione che ritiene sufficiente 'analisi descrit-
tiva delle situazioni da cui si generano problemi di distribuzione.

Ma una volta fatla emergere questa radice etica di fondo, consistente in
un approccio in termini di equita alle questioni di giustizia sanilaria, non
bisogna ritenere che vi sia un solo criterio sostantivo per dare corpo alle esi-
genze dell’equiti. Vi sono infatti diversi modi di identificare ¢io che & equo
nella distribuzione delle risorse per la salute e nel trattamento di coloro che
hanno bisogno di cure. Al tempo stesso va sottolineata area comune che le
diverse concezioni condividono: quella del riconoscere la piena dipendenza
da valutazioni di ordine morale delle opzioni che mettono in gioco la salute.

5. Le risorse per la salute e il valore della prevenzione

E necessario tener conlo, nella discussione dei temi legati alla dimen-
sione dell’equita in sanita, che la difesa e il miglioramento della salute —
degli individui come di una comunila — non dipendono solo dall’entita
delle risorse dirette ¢ indirette che ad essa vengono devolute, ma anche dal
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modo con cui le risorse vengono impiegale. Anche privilegiando la salute
rispetto ad altri settori in cui investire risorse, non si troverebbe infatli una
facile risposta ad aleuni problemi legati alla gestione di risorse non illimi-
late: a) la necessita a volte di scelte tragiche, riguardanti i soggetti amma-
latiz b) il rischio di distorsioni nelle scelte allocalive (misallocation, ini-
quities e inefficiency, per usare le espressioni della World Bank): ¢) il
dilemma della scelta tra impieghi di risorse orientati prevalentemente alla
cura o invece alla prevenzione. Si pud tullavia ragionevolmente ritenere
che la rimozione di alcuni equivoci e luoghi comuni sul terzo dilemma
«prevenzione o cure?» possa consentire alle attivita di prevenzione di
dispiegare con maggiore efficacia il proprio potenziale, riducendo cosi.
proprio altraverso i migliori risultati in termini di salute, I'impatto dei primi
due problemi, attraverso la riduzione (non certo 'eliminazione) della
necessita stessa di dover scegliere.

[1 primo equivoco che riguarda la prevenzione, e che deve essere con-
siderato con particolare attenzione nelle riflessioni che ispirano le scelte di
fondo sull’allocazione delle risorse in sanita, riguarda la presunta necessita
di dover individuare una preferenza tra prevenzione e cura, una sorta di
principio ispiratore che privilegi I'una a discapito dell’altra. Tale alterna-
liva, in realla, spesso non ha ragione di essere. Esistono infatti numerosi
punti di contatto, che si spingono in alcuni casi fino allidentificazione
stessa tra questi due ambiti; e non appare ragionevole concepire politiche
sanilarie che contemplino a priori il sacrificio di una dimensione all’altra.
La prevenzione, ad esempio, pud ridurre la necessita di terapie, e nel con-
tempo le terapie possono svolgere un ruolo preventivo nei confronti degli
aggravamenli delle patologie esistenti.

Un altro equivoco risiede nel ritenere che la proverbiale espressione di
saggezza rappresenlata dal detto «prevenire & meglio che curare» sia
un’acquisizione diffusa e radicata in chi assume decisioni pubbliche. La
realta degli investimenti dedicali dai bilanci degli stati (sia poveri che ric-
chi), e le stesse preferenze «spontanee» delle comunita, orientate il pit
delle volte a privilegiare la costruzione di ospedali piuttosto che di misure
e di servizi orientati alla prevenzione, lestimoniano che & necessario svi-
luppare con piti impegno I'informazione e la formazione sui benefici della
prevenzione.

Poiché tuttavia parlare di prevenzione in termini generici non aiuta a
comprendere la sua portata per la salute, & opportuno centrare Iattenzione
su quell’ambito della prevenzione che influisce in modo diretto sulle cause
delle malattie. La specificazione pili spesso utilizzata per definirla («pre-
venzione eziologica») aiuta, infatti. a comprendere alcuni suoi aspetti di
intrinseca elicila. L'intervento sulle cause & infatti il piti radicale e sicuro.
Qualsiasi investimento di risorse, che abbia come obiettivo la rimozione di
fattori di rischio di accertata nocivitd, agisce direttamente sulla causa
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prima delle patologie che ne conseguono. con effetti che investono positi-
vamente la popolazione.

Occorre tullavia rilevare che. sebbene lo scopo degli interventi di pre-
venzione sia quello di raggiungere tutli, tale scopo non viene sempre rag-
giunto. Le iniziative di promozione della salute che mirano a correggere
stili di vita dannosi e comportamenti a rischio ollengono risultati migliori
in aleuni settori della collettivita, resi pit ricettivi da condizioni che pos-
sono essere ricondotte a faltori quali il reddito e I'istruzione.

Maggiore appare invece Iefficacia delle misure di rimozione dall’am-
biente degli agenti inquinanti che, se ben congegnate, producono un accre-
scimento della salubrita ambientale di cui tutli possono giovarsi, senza
notevoli distinzioni.

Possono essere considerati indirettamente utili alla prevenzione (si
parla infatti di risorse indirette) gli interventi che, pur attivati in altri sel-
tori, consentono di rendere pit forti gli individui e le comunita di fronte
alle malattie. Se infalti gli anticorpi biologici sono anche il frutto di una
migliore nultrizione, gli «anticorpi culturali e comportamentali» possono
formarsi in lerreni exlra-sanilari, per esempio allraverso una crescila eco-
nomica equilibrata, politiche sociali adeguale, interventi attuati nell’ambi-
lo dell’istruzione e della cultura, e possono da qui influire indirettamente
sullo stato di salute della popolazione. La stretta correlazione fra grado di
istruzione della madre e mortalita infantile, dimostrata in tutli i paesi, ne &
una prova.

E tuttavia non possono essere ignorali, accanto a quelli relativi all’i-
struzione, i fattori legati al reddito che hanno dimostrato di possedere un
peso significativo nel condizionare I'efficacia delle politiche di prevenzio-
ne basate sull'informazione e sulla correzione dei comportamenti.

Tra i contenuti etici della prevenzione, quindi, il primo, costituito dalla
sua lendenziale universalita, ¢ ben presente nelle motivazioni. cioé nel ten-
dere a sanare I'ineguaglianza tra chi si ammala e chi no, ma non sempre
risulta poi tra i risultali conseguiti.

Il secondo conlenuto elico & rappresentato da quella che pud essere
definita la virta anticipatrice che la prevenzione & in grado di praticare.
L'impedimento esercitalo nei confronti del verificarsi di un danno futuro,
quale & la malattia, ha un aspello elico rilevante in quanto elimina soffe-
renze e garanlisce al soggetto la possibilita, attraverso la piena [ruizione
delle facolta psicofisiche, di attendere al proprio progello di vita e di esse-
re pienamente un agente morale.

Il terzo risvolto elico & dato dal fatto che la prevenzione pud essere
:apace di attenuare conflitti. Si tratta di conflitti tipici dell’ambito alloca-
tivo. La ridotta disponibilita di risorse non illimitate (o francamente scar-
se, come pud accadere riguardo ai trapianti d’organo). non pud che gene-
rare conflitti tra chi pud essere destinatario della prestazione medica e chi
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sard escluso. Il conflitto che & spesso deserillo tra uso di risorse per chi é
gia ammalato e per chi potrebbe diventarlo, se non ricorre a interventi di
prevenzione, pud valere solo per le scelte allocative che vedono contrap-
posti gli investimenti destinati alla terapia e quelli che riguardano la dia-
gnosi precoce, mentre dal dilemma non viene colpita, se non limitata-
mente, la prevenzione eziologica. che fa ampio ricorso alle risorse indiret-
te. La prevenzione che agisce sulle cause, come per esempio la dotazione
di acqua potabile e la costruzione di sistemi fognari nella lotta contro le
malallie gastroenteriche, porta quasi sempre benefici comuni alle popola-
zioni inleressale.

L’esercizio della prevenzione pud inoltre contribuire a ridurre il nove-
ro delle richieste, limitando di conseguenza le scelte, in particolare quelle
tragiche. Un esempio appare particolarmente significativo: quello della
prevenzione degli infortuni. sia nel lavoro che negli incidenti stradali.
Ovunque essa sia stata eflicacemente realizzala, i risullati ottenuli si sono
tradotti in una concreta riduzione dei danni e dei potenziali conflitti sulla
destinazione di risorse lerapeutiche. Con ¢id non si intende dire che la pre-
venzione rappresenti un intervento sempre conveniente dal punto di vista
economico, o che non sorgano problemi nel rapporto tra rischi e benefici, o
di scelta tra la prevenzione dell’'una o dell’altra malattia. gruppo sociale,
modalila d’intervento.

Ma se i costi diretli e indiretti associati alla prevenzione possono a
volte risultare superiori a quelli che dovrebbero essere affrontati in
assenza i tali interventi, il problema si presenta sotto una luce diversa
se viene valutato in termini non solo economici, ma considerando anche
sul piano umano i costi (sofferenze) e i benefici (benessere). In quest’ot-
tica la convenienza della realizzazione delle iniziative di prevenzione
appare piti evidente.

Un ulteriore aspetlo caratterizza la prevenzione dal punto di vista etico,
e pud essere ricondotto alla valenza che la prevenzione ambientale & in
grado di svolgere anche a vantaggio delle generazioni future. Vi & quindi
un connolato di giuslizia tra generazioni, che tiene conto anche dei tempi
lunghi richiesti dalla prevenzione ambientale per il pieno conseguimento
dei suoi migliori risullati.

Vi & infine un aspetlo importante che investe il tema dell’equita in
sanila. Esso puo permeltere di riconoscere una possibile soluzione in un
ambilo cui non & improprio altribuire la natura di un intervento di pre-
venzione. Si tratta dell’omissione di responsabilita di fronte alle disugua-
glianze nella salute e nella sanita. E auspicabile, a questo riguardo, un
maggiore coinvolgimento del sistema sanitario e dei medici in prima per-
sona, in un ruolo di conoscenza, segnalazione e impulso (advocacy). Que-
sto dovrebbe consentire di promuovere con maggiore efficacia la difesa dei
diritti di chi & vittima di ingiustizie nella distribuzione di effetti sfavore-
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voli sulla salute dovuti a trasformazioni ambientali o a condizioni lavora-
tive. Una parte delle responsabilita comprese in questo ruolo potrebbe
essere formalizzala sollo forma di prescrizioni, ad esempio sottoponendo
gli interventi e le decisioni pubbliche al vaglio di una procedura di Valu-
tazione dellimpatto sulla salute (Health Impact Assessment) che includa
anche il livello ragionevolmente raggiungibile di equita nella salute. Una
simile iniziativa appare oggi ancor pil realizzabile, in considerazione del-
Pattuale fase istituzionale che vede in Italia gli statuti regionali in fase di
nuova elaborazione.

6. Diritto a quali cure?

Per quello che riguarda le questioni di equita sanitaria & evidente che
solo ai fini di questo documento pud valere un tentativo di esaminarle
senza allargare I'esame alla questione piti generale in cui esse rientrano,
che & quella della societa giusta. In alcuni casi perd non si puo evitare di
ampliare I'esame. in relazione ai criteri pitt generali di giustizia e alle
forme delle istituzioni politiche esistenti nella societa in generale. Que-
sta strada sara solo lalvolta suggerita, piti che percorsa, in questo docu-
mento, anche per cercare di indicare quei territori di confine tra politica
ed etica in cui le scelte su quanto del bilancio pubblico attribuire alla
salute e su come farlo sono dipendenti da opzioni pili generali, rimesse
spesso al governi e ai parlamenti. ma soltoponibili a valutazione nella
discussione pubblica.

Per le questioni di giustizia distributiva nell’assistenza sanitaria si trat-
ta di esaminare quali siano le cure che una societa, una volta che le abbia
riconosciute come necessarie. si impegna a rendere disponibili. Tale ricer-
ca viene percorsa spesso dagli studiosi di giustizia sanilaria e fatta ruotare
intorno alla valutazione della natura, dei limiti e dei modi di lare valere un
«diritto a un minimo garantito di cures, ovvero. come afferma il piano sani-
tario nazionale 1998-2000, alle «cure necessarie». Si tralta di nozioni lar-
gamente adotlate nella riflessione su tali questioni. per la quale si vedano
ad esempio gli seritti di N. Daniels (1985 e 19906) e il volume di T. Beau-
champ e J.F. Childress (1999),

Conneltere questo principio con quello dell’individuazione delle cure
che possono essere rese disponibili a livello sociale (tenendo conto di
quanto gia detto a proposito della salute possibile) permette di rendere
meno astratto 'appello a questo diritto. Si tratta dunque di quelle cure a
cui ciascun individuo ha diritto, in quanto necessarie per rendergli rag-
giungibile il suo benessere possibile o, con un altro linguaggio, per porlo in
una condizione di salute atta ad esprimere le sue capacita. Il rinvio a que-
sta nozione come filtro di discussione permette anche di alfrontare tutte le
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questioni legate al riconoscimento o meno delle differenti tecniche e inno-
vazioni, che spesso sono al centro della riflessione bioetica. Inoltre, come
vedremo, rivisitare le principali questioni di giustizia sanitaria nell’ambito
di una riflessione sulla riconoscibilita o meno di un diritto, mette in primo
piano I'esigenza di una esplicita trattazione della concezione (o delle diver-
se concezioni) con cui si prospetta la soluzione delle questioni morali aper-
te. Muoverci dunque all’interno di una piattaforma che unisce Iattenzione
alla dimensione delle «cure necessarie da rendere disponibili» con la
discussione su un «diritto ad un minimo di cure», permette di tenere insie-
me le due esigenze — quella oggettiva e pubblica e quella soggettiva e indi-
viduale — che debbono essere raccordate per rendere adeguata la trattazio-
ne delle questioni di giustizia sanitaria in termini di equita. Non perdere di
vista questi due indici permette anche di affrontare esplicitamente la que-
stione della natura pubblica del diritto alle cure e dei modi in cui tale natu-
ra pud essere garantita.

In prima istanza va subito stabilito che nell’ambito sanitario ci trovia-
mo di fronte a richieste e pretese che debbono essere riconosciute come di
valenza pubblica, nel senso che in questa direzione si ritiene esistano
obblighi politici. Questa oltica & preferibile a un’impostazione che cerchi
soltanto di fare valere un diritto genericamente inteso alla salute. A quan-
to abbiamo gia detto sulla complessita della nozione di salute va inoltre
aggiunto che un tale diritto sarebbe difficilmente esigibile, dato che I'esse-
re o il non essere in salute & spesso dovuto a cause estranee a scelte espli-
cite dell’individuo coinvolto o di altri. Pud invece rientrare tra i doveri di
istituzioni pubbliche garantire che la cittadinanza disponga — nei modi
ritenuti idonei ed equi — di quanto & necessario per curarsi e comunque per
conservare una dignitosa qualita di vita che consenta di sviluppare le pro-
prie capacita.

Va anche subito precisato che la nostra impostazione non intende pre-
giudicare la questione se le cure necessarie o il diritto ad un minimo di
cure siano garantiti meglio (nel senso sia di «piu efficacemente» che di
«pill equamente») attraverso scelte di spesa lungo la linea della prevenzio-
ne oppure lungo la linea della fornitura di terapie. Il quadro che si pro-
spettera investe dunque in modo pit specifico anche alcune riflessioni sui
criteri pitt equi per la giustizia sanitaria, di fronte all’alternativa, che &
schematica, tra prevenzione e terapia, alla quale ci siamo gia riferiti in pre-
cedenza.

Puo invece essere affermata la preferibilita del concetto di «livelli di
assistenza essenziali e uniformi» rispetto a «livelli di assistenza minimi».
La prima formulazione sottende infatti criteri di selezione delle prestazio-
ni basati su valutazioni (efficacia, costo/beneficio, pertinenza) che corri-
spondono a motivazioni mediche, economiche, pratiche e morali, le quali
debbono essere argomentate e assunte in modo trasparente, evitando
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interferenze di interessi economici e professionali, secondo lo spirito che
ha ispirato, al riguardo, la legge Bindi (n. 229). In tal modo appare pit
agevole garantire agli individui la possibilita di ricevere non solo proce-
dure. ma sostanza: non solo accesso generico, ma qualild. appropriatezza.
efficacia. In particolare, adottare criteri che favoriscano una prima sele-
zione delle prestazioni da erogare. che sia basala sulla pertinenza sanita-
ria, sull’efficacia e sull’appropriatezza dei trattamenti, limita la vulnera-
bilita verso cure inefficaci, che & maggiore per i celi meno istruiti ¢ per
quelli a basso reddito.

7. L’assistenza sanitaria tra stato e mercato

Il tema dell’allocazione delle risorse in campo sanitario non é altro che
un aspetto di quello, pitt generale, della corretta utilizzazione dei mezzi
necessari per garantire la migliore qualita di vita all'interno della comunita
civile. Il tema assume una particolare delicatezza perché sono in gioco la
prevenzione e la cura delle malattie. Una ragione & che il problema della
salute ha a che fare con la costituzione fisica e psicologica del soggetto
umano. Riguarda, cioe, oltre che quel che egli puo fare o avere, la sua stes-
sa integrita personale. Si tralla a volte «di vita o di morte». La seconda
ragione ¢ che pochi problemi sono universali come quello della salute.
Anche chi ne ha una ollima ¢& esposto ad andare incontro a difficolla, e sa
che queste. con "avanzare dell’eta, saranno inevitabili.

Percio gli orientamenti di un paese in maleria sanitaria sono sempre
piti destinati ad essere uno dei punti nevralgici dell’amministrazione della
cosa pubblica. Cio & tanto piti vero in quanto le risorse a disposizione non
sono illimitate e la loro «scarsita» &, almeno in parte, un effetto degli spre-
chi a cui spesso, soprattutto in Italia, li espone una gestione inadeguata. A
quesli si aggiungono, lalora, malversazioni e abusi, che appesantiscono il
servizio sanitario. Infine — e questo & un problema che oltrepassa di molto
i confini di una singola nazione — vi sono le conseguenze di una serie di
sperequazioni sociali ed economiche che, sia a livello nazionale che a quel-
lo internazionale, mettono un limitato numero di persone in condizione di
fruire di un’assistenza medica che va ben oltre lo stretto necessario, e
impedisce ad allre — in certi casi ad inlere popolazioni — di avere quella
che é strettamente indispensabile.

Si collega a queste sperequazioni il cosiddetlo «razionamento inverso»,
ossia quel fenomeno. per cui. ad esempio. in funzione degli interessi eco-
nomici delle grandi case farmaceutiche, sono prodotti e offerti in minor
misura farmaci che sarebbero pili necessari, ma da cui ci si aspetlano pro-
fitti minori. rispetto ad altri che sono assai meno necessari, o che non lo
sono affatto. E altri esempi si potrebbero fare per quanto riguarda I'impie-



go di personale sanitario o lofferta di servizi. pitt abbondanti proprio la
dove ce n’e meno bisogno. Percid & difficile valutare la scarsita o meno
delle risorse. Con ovvia premessa che esse non sono certamente illimita-
te. e che pereid & necessario slabilire scale di priorita nella loro allocazio-
ne, la discussione si sposta dalla sfera dei meccanismi inesorabili a quella
delle responsabilitd umane, nei cui confronti & possibile la eritica e la cor-
rezione. In altri termini. il dibattito sull’allocazione delle risorse non pud
dare per scontato. come se fosse inevitabile ¢ moralmente neutro, il punto
di partenza di una penuria di mezzi, che costringe a scelte dolorose. ma
deve rimeltere in discussione gid questo dalo iniziale e ipotizzarne una
radicale modifica. Questo & il primo passo verso un’effelliva equita, nel
campo sanilario come in tutti gli altri.

Una soluzione apparentemente esente da presupposti ideologici
polrebbe essere quella di affidare la distribuzione delle risorse alla logica
del mercato: ognuno acquisti. come in altri campi, c¢id che & in grado di
pagare; da parte loro, le strutture sanitarie offrano i loro servizi a chi,
secondo 1 meecanismi pit ovvi dell’economia, pud permetterseli e, pagan-
done il prezzo, ne pud consentire il mantenimento.

Pur riconoscendo I'importanza della dimensione economica dei pro-
blemi relativi all’allocazione delle risorse, & facile osservare come una
simile proposla si ispiri a una logica che. ben lungi dal tentativo di recu-
perare un’uguaglianza sostanziale di traltamento, sancisce come inevilabi-
le e in fondo positivo il mantenimento di privilegi sociali ed economici. Si
potra obiettare che il mercato regola la vita della nostra societa in tulti i
campi. Solo che la salute non & un bene qualsiasi. Essa, per lo stretto rap-
porto che ha con cio che identifica, merita un traltamento pit vicino al regi-
me delle persone che a quello delle cose. In ogni caso, non & esatto crede-
re che il criterio del mercalo sia «neutro»: esso implica delle valutazioni di
fondo che vanno quanto meno discusse.

La riflessione sull’equita nella distribuzione delle risorse per la salute
deve percio alfrontare in primo luogo la questione se tali risorse debbano,
e in quale misura, venire amministrate da qualche istituzione pubblica, con
fondi ottenuti altraverso il sistema generale di lassazione o di contribuzio-
ne; o viceversa se si debba considerare preferibile un sistema in cui il
reperimento di queste risorse & del tutto dipendente da scelte privale, libe-
rando il campo dall’intervento pubblico o limitando quest’ultimo all’assi-
slenza ai poveri.

Non costituisce invece una questione specifica per la teoria etica quel-
la delle forme istituzionali mediante le quali 'eventuale intervento pubbli-
co dovrd essere realizzalo: ad esempio, un sistema centralizzato o, al con-
trario un sistema i ampio decentramento. In ogni caso, la preferenza etica
per le forme di decentramento vale nella discussione elica sull’assetlo isti-
tuzionale. In questa sede esistono argomentazioni a favore del decentra-
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mento per quanto riguarda le decisioni sanitarie, sia nel senso della prefe-
ribilita di forme di autogoverno (per ragioni di autonomia e di responsabi-
lita), sia in termini di efficienza. Dato che 'ordinamento italiano gia pre-
vede il rinvio alle Regioni di ampi poteri relativi alla sanitd, & positiva la
tendenza all’autonomia e al decentramento, anche nel senso di un suo
rafforzamento, ferma restando esigenza di garantire livelli equiparabili di
assislenza su tullo il lerritorio nazionale e la «portabilita dei diritti» al di
fuori del territorio di residenza, in modo da evitare che si manifestino
nuove barriere e nuove forme di disuguaglianza.

Il problema etico di fondo & comunque se affidare integralmente al
meccanismo della domanda e dellofferta il criterio di distribuzione delle
cure e dell’assistenza medica (in cui quindi unica forma di garanzia indi-
viduale contro 'incertezza & quella di una qualche forma di sistema assi-
curativo privalo), o se invece considerare elicamenle necessario un inler-
vento in termini di spesa pubblica per I'assistenza medica, al fine di cor-
reggere iniquild distributive del sistema di mercato.

Non ¢’¢ in realla quasi nessun teorico che non ammelta I'auspicabilita
di qualche forma di coordinazione all'interno di una comunita per rende-
re disponibili risorse per I'assistenza sanitaria. Sembra infatti del tutto
controintuitivo un sistema di giustizia sanitaria che non preveda alcun
sostegno pubblico a chi, per esempio, & affetto dalla nascita da gravi
malattie o malformazioni. In effetti proprio 'esistenza di persone con gravi
malattie o handicap, la cui sopravvivenza richiede un surplus di assisten-
za sanilaria, rappresenta la maggiore difficolta pratica per le opzioni inte-
gralmente liberiste.

Ma anche i presupposti teorici di tali opzioni appaiono assai discutibi-
li. Partendo dalla giusta esigenza di tener conto del forte pluralismo cultu-
rale e morale che oggi carallerizza la nostra socield, esse [iniscono per
negare gli elementi di convergenza che sono comunque presenti nelle
diverse prospellive etiche, e per ridurre la comunila civile al risultato di
una conlratlazione mossa solo da interessi egoistici. Non & realistico rite-
nere i citladini degli «stranieri morali», incapaci di condividere alcuna
regola di carallere etico e legali solo da accordi temporanei. Allo stesso
modo non lo & negare il dato di fatto di una tendenza, pur sempre diffusa
nella societa, a forme di benevolenza e di reciprocita che rendono ampia-
mente condivise alcune istanze relative alla tutela dei pitt deboli (per
esempio i bambini).

La nostra Coslituzione, del resto, prevede all’art. 32 I'intervento stata-
le per garantire un diritto alle cure sanitarie degli individui, specialmente
se indigenti. A questo principio si ispira tutta attivita legislativa della
Repubblica italiana. Anche sul piano internazionale I'Organizzazione Mon-
diale della Saniti opera per superare una concezione privatistica dell’uso
delle risorse per la salute.



Tra le teorie espresse dai sostenitori di un ruolo centrale del libero
mercato nella gestione dei problemi riguardanti la salute, la posizione pit
radicale & quella di T. Engelhardt (1999, pp. 208 — 209) che nega che rien-
tri tra i compiti di uno stato (geograficamente inteso) reperire fondi per I'as-
sislenza sanitaria, riprendendo cosi I'idea di Nozick (Nozick, 2000) di uno
«slalo minimo». Le sue tesi, da altri espresse con minore coerenza, richie-
dono un adegualo commento, sia perché fanno parte di un orientamento che
ha profondamente influenzato e dominato le politiche sanitarie degli ultimi
venl'anni, sia perché altraverso il loro esame possono emergere con mag-
giore chiarezza gli orientamenti di questo documento.

Serive Engelhardt: «Dopo il fallimento del progetto illuministico e in
presenza di una molteplicita di visioni morali, autorita pubblica delle
grandi istituzioni sociali dipende dalla plausibilita della loro legittimita di
agire con il permesso dei governali. La possibilita di difendere gli indivi-
dui dall’uso della forza non consentita e di punire i responsabili resta, a
dispetto del fallimento del progetto illuministico e della varieta delle posi-
zioni morali. Lo Stalo puo altresi fare rispellare i conlralli registrali e crea-
re diritti sociali ricusabili. Resleranno nondimeno aree grigie, confini sfu-
malti e rompicapi senza soluzione. Polendo sara preferibile risolvere tali
questioni allraverso i meccanismi di mercato in considerazione del fatto
che essi traggono la propria aulorila dal consenso dei suoi attori... Quan-
do occorre prendere una decisione e 'ordine spontaneo del mercato non &
in grado di scegliere autorevolmente tra le allernative, non resta altro da
fare che sollecitare 'appoggio del maggior numero possibile di persone
allidea di scegliere tra le alternative bultando in aria la monetina». Anche
se lo stesso autore riconosce un valore morale a forme di intervento e di
aiuto in cui si cercano di rendere disponibili risorse per la cura di coloro
che non hanno disponibilita economica, i presupposti teorici enunciati non
consentono di far assumere questo compito allo stato. Infatti la pluralita di
orientamenti renderebbe i cittadini degli stranieri morali, che non possono
percid condividere nessuna regola etica o dovere morale, e percio a favore
dell’assistenza medica pubblica non si pud assumere un valore condiviso
universalmente, in presenza di cittadini con diverse concezioni etiche
(diversamente da cio che accade per la salvaguardia della sicurezza e dei
contratti). Forme di aiuto sanitario pubblico potranno essere giustificate
solo all’interno di una comunita che condivide lo stesso valore della bene-
ficenza: «Dati i confini dell’autoritd morale laica generale, particolari
comunita prive di una collocazione geografica precisa possono porre in
essere proprie strutlure sociali e riconoscere speciali diritti civili e sociali,
compresi i diritti all’assistenza sanitaria».

E ovvio e da quasi tutti riconosciuto il fatto che la soluzione ai nuovi
problemi posti dalle questioni di cui si occupa la bioetica vada ricercata
tenendo conto di un quadro di pluralismo morale. Non sembra invece
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accetlabile una concezione che rifiuta la legittimita morale di un interven-
to istituzionale nella sanita con finanziamenti appositi, ottenuti attraverso
sistemi di tassazione pubblica di wtti i c¢ittadini.

Nella discussione si pud fare riferimento, oltre che agli orientamen-
ti etici e fondazionali, a ¢io che & riconosciuto come giusto dal dirilto
positivo. L’articolo 32 della Costituzione stabilisce che la tutela della
salute & diritto fondamentale di ogni individuo, ma & al tempo stesso
interesse comune della collettivita. In tal senso, in quanto diritto invio-
labile dell’uomo, esso «richiede "adempimento dei doveri inderogabili
di solidarieta» (articolo 2 Cosl.), e quindi 'erogazione di appropriate
prestazioni sanitarie a sostegno delle situazioni di svantaggio. Questa
posizione & confermala dalla Carta dei diritti fondamentali dell’'Unione
Europea, recentemente approvata, che metle in primo piano il diritto di
ogni individuo «di accedere alla prevenzione sanitaria e di oltenere cure
mediche», con la garanzia di «un livello elevato di protezione della salu-
te umana» (articolo 35), e in particolare dei soggetli deboli (articolo 3).
Per dare attuazione al caratlere universalistico dell’assistenza sanilaria,
il Testo unico sulla disciplina dell’immigrazione e sulla condizione dello
straniero ha stabilito il diritto-obbligo di iscerizione al Servizio sanitario
nazionale per gli stranieri non appartenenti all’Unione Europea e con
regolare permesso di soggiorno (d.lgs. n. 286 del 25/7/1998, articolo 34
commi 1 e 2). Tultavia, come indicano alcune indagini condolle in spe-
cifiche realla considerale «avanzate», attualmente solo una modesla per-
centuale di loro si iscrive realmente (appena il 66% a Bologna e il 72%
a Milano). Ancora maggiori sono le difficolta che impediscono di eserci-
tare il diritto all’assistenza sanitaria agli stranieri non in regola con le
norme d’ingresso e di soggiorno (articolo 35 commi 3, 4, 5 e 6 del cita-
to Testo unico). E al superamento di tale stato di cose che & diretto I'ar-
ticolo 3 comma 2 della Costituzione, quando impone la rimozione degli
«ostacoli di ordine economico e sociale», quelli che «impediscono il
pieno sviluppo della persona umana e I'effettiva partecipazione di tulti i
lavoratori» alle istituzioni, ai servizi e alla vila sociale. Negli stessi Stati
Uniti & in corso da lungo lempo, con allerne vicende, una vivace cam-
pagna legislativa per Pampliamento dell’intervento pubblico in sanita,
nel tentativo di correggere le iniquild e le gravi conseguenze per gli
esclusi da parte di un sistema legato quasi soltanto a forme di assicura-
zione privala.

Ma riferendosi al contributo dell’etica alle questioni della giustizia
sanilaria sembra particolarmente importante non limitarsi al solo piano
per cosi dire giuspositivistico, indicando oltre a cid argomenlazioni
specificamente morali che consentono di superare un quadro eccessi-
vamenle ristretlo. Il fatto di individuare e rendere esplicite le basi eti-
che che giustificano un ampio intervento pubblico nelle questioni di
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giustizia sanilaria & parte di molte delle alternative di cui si occupa la
bioetica. in cui ci si trova di fronte a questioni non risolte da precedenti
elaborazioni.

Sul piano eritico non & dimostrabile né accettabile una concezione
della condotta umana come esclusivamente mossa da inleresse egoisti-
co. Perfino le ricerche orientate dalla sociobiologia sono giunte a rico-
noscere che un’adeguata concezione evolutiva della specie umana deve
rendere conto di una naturale tendenza degli esseri umani a istituire
rapporti non aggressivi in termini di reciprocila (Singer, 1999). Le ricer-
che empiriche di Amartya Sen hanno largamente documentato le inade-
gualezze di una concezione della condolta umana ridotta alla sola molti-
vazione dello scambio economico: nessun bene pubblico esistente nella
nostra forma di vita puo essere derivato da questa concezione della con-
dotta (Sen, 1986). Rifiutare o giustificare la tendenza a forme di bene-
volenza sia pure limitate prescinde da un fatlo fondamentale: che in
realta queste forme di benevolenza sono gia date e consolidate. Consi-
derazioni della vita sociale e delle nostre istituzioni pubbliche che
neghino questo fatto non sono in condizione di fornire una spiegazione
plausibile delle relazioni interpersonali, e tanto meno di renderne conto
in modo da soddisfare alcuni requisiti etici minimi. La quasi totalita
delle concezioni etiche riconosce infatti un qualche diritto dei cittadini
di uno stato a un minimo dignitoso di cure o alle cure necessarie, che sia
assicurato da interventi pubblici.

Anche la convivenza tra cittadini non pud derivare soltanto da espli-
cite pattuizioni o contrattazioni. Muovendo da quesla concezione delle
istituzioni sociali non si riesce in aleun modo a spiegare la loro stabilita e
persistenza: ['unico cemento della vita sociale sarebbe costituito da con-
trattazioni effettive tra cittadini. molto precarie in quanto limitate nel
tempo e nello spazio. Se gli unici obblighi di cittadinanza fossero deriva-
bili da queste esplicite promesse e pattuizioni, le nostre societd non garan-
tirebbero alcuna stabilita, e queslo ovviamente contrasta col falto che
socield molto ampie e popolose, sia pure con tensioni e problemi, soprav-
vivono da secoli.

E; discutibile inoltre 'uso che viene fatto della nozione di stranieri mora-
li. E vero ed & positivo che nelle nostre culture ¢i siano persone che hanno
differenti concezioni del bene. del dovere e della virtii, ma questo non esclu-
de che tutte le concezioni morali, per quanto lontane e straniere tra di loro,
concordino nel ritenere che vi sia un prioritario diritto alla sopravvivenza
delle persone che fanno parte di una certa comunita, e al limite del genere
umano. Solo in quanto avremo garantito, e non solo con le leggi e con misu-
re di sicurezza, ma con le cure, tale diritto, potremo procedere sulla strada
di una presa d’atto delle diversita legate ad altri aspetti delle nostre conce-
zioni morali. Esistono certamente delle differenze tra le diverse concezioni



eliche che riconoscono la liceitd morale di un intervento pubblico nelle que-
stioni sanitarie, come fondazione pitt o meno forte di un riconoscimento del
dovere pubblico di assistenza. Ma sia che si muova da una concezione che
considera ¢id che & bene come gia stabilito dalle scelle individuali, sia che
si veda il bene come un loro punto di convergenza, I'assistenza sanitaria &
configurabile come un bene pubblico sulla distribuzione del quale possia-
mo fare valere comuni esigenze di giustizia.

Non & improprio essersi soffermati a lungo sull’analisi delle teorie filo-
sofiche e degli atti compiuti attraverso le decisioni pubbliche in campo
economico, polilico e sanilario che lendono a escludere fra le attivita di
pertinenza dello stato il compito di rendere disponibili risorse per la cura
di coloro che non hanno redditi sufficienti. E infatti nella stessa radice di
queste concezioni orientamento del «conservatorismo compassionevoles.
che trova oggi un lentativo di progressiva realizzazione negli Stati Uniti e
che annulla il diritto alle cure, limitando 'impegno pubblico alla funzione
carilaliva verso i poveri.

Si deve comunque evilare sia un’impostazione che affidi esclusiva-
mente al libero mercato le decisioni relative alla distribuzione sociale delle
cure, sia una concezione della giustizia sanilaria che veda ogni soluzione
dentro lo stato e da parte dello sltato. Sembra, tullavia, pitt conforme allo
spirito della nostra Costituzione il modello che pili sicuramente garantisce
un'assistenza di tipo universale, con ripartizione degli oneri e con partico-
lare riferimento alle fasce pit deboli della popolazione, un modello che si
fonda sulla gestione da parte dello stato o di altri enti pubblici, e che repe-
risce 1 fondi necessari all’assistenza mediante i normali meccanismi fisca-
li. Il che implica anche 'utilizzazione di strullure private nell’erogazione
dei servizi necessari. ed esige un piti generale ricorso a criteri gestionali di
tipo economico per evitare gli sprechi, per stabilive le priorita e per richia-
mare ciascun cilladino a caleolare responsabilmente i costi delle proprie
scelte in maleria di salute.

8. Il quadro mondiale e la macro-distribuzione delle risorse

Come abbiamo accennalo in precedenza, la distribuzione delle risorse
si pone a due livelli diversi e complementari: da un lato, sono in questio-
ne organizzazione dell’assistenza pubblica e la determinazione delle
regole generali che devono ispirarne la gestione da parte degli organi poli-
tici e amministrativi competenti (macro-allocazione); dall’altro, si tratta di
individuare dei criteri per le scelle a cui sono chiamali, quotidianamente,
i singoli operatori sanitari. che si trovano a decidere sull’utilizzazione dei
mezzi a loro disposizione, a fronle di una richiesta spesso eccedente
(micro-allocazione).



Nella macro-allocazione gli interrogativi riguardano innanzitutto la
quantita di risorse che gli stati dedicano alla salute, in rapporto ad altri
capitoli di bilancio, sia come finanziamento dirello, sia come intervento
atto a influire per alire vie sulle condizioni di vita e sulla prevenzione delle
malaltie, sia come fondi destinati alla ricerca scientifica in questi campi.
Se la salute e la vita umana vengono considerate come valori prioritari, tali
impegni devono essere accresciuti. Gli interrogaltivi riguardano — oltre alla
percentuale di Prodotto interno lordo (PIL) che un paese deve destinare
alla spesa sanilaria e la sua distribuzione fra ricerca, prevenzione e cura —
le modalita di reperimento delle risorse, mediante assicurazioni private o
contributi obbligatori o imposte riscosse e amministrate dallo stato; non-
ché, in quest’ultimo caso, i crileri con cui organizzare il sistema sanitario
pubblico.

Nella micro-allocazione ci si chiede con quali criteri scegliere, tra i
possibili fruitori delle risorse a disposizione, coloro a cui di fallo — ove si
ponga I'alternativa — vadano destinate: bisogna privilegiare, per esempio,
chi ha migliori possibilita di guarigione oppure chi, per la maggiore gravita
delle sue condizioni, corre maggior pericolo di morte? Quale percentuale
di cure deve essere destinala agli anziani e ai malati cronici? A parita di
condizioni, bisogna preferire chi, per il suo ruolo sociale, & pili necessario
agli altri o chi, in base a dei merili passali, avrebbe diritto alla ricono-
scenza della societa?

[l presente documento non pretende di risolvere questi problemi, ma
solo di dare delle indicazioni che possano costituire un primo passo perché
siano affrontati in modo pit corretto.

Una necessaria premessa alle riflessioni su questo tema riguarda il
quadro mondiale. Nel caso della distinzione tra questioni macro-distributi-
ve e micro-distributive vi & un’assunzione di base contestabile da un punto
di vista etico, secondo cui i problemi di giuslizia sanitaria sarebbero solo
una questione di bilancio interno di ogni paese. Tenuto conto dell’iniqua
distribuzione di ricchezza che esiste tra i sei miliardi di cittadini del mondo
e delle differenze moralmente inaccettabili (profonde e continuamente cre-
scenti) nella qualita della vita tra i pin ricchi e gli oltre due miliardi di
indigenti, non sembra possibile da un punto di vista etico assumere la pro-
spettiva ristretta dei confini nazionali. E anche vero che questa esigenza
etica & difficilmente trasformabile in vincoli politici precisi o in leggi, o
addirittura in decisioni di bilancio, ma dato che gli sforzi di un Comitato
Nazionale per la Bioetica non possono non andare anche verso I'identifica-
zione di modi per formare I'opinione pubblica e influenzare le decisioni
collettive, una delle richieste da avanzare & un impegno pubblico verso
I"informazione intorno all’iniquitd dell’attuale distribuzione mondiale della
salute e dell’assislenza sanitaria.
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Si richiama pertanto la necessita di una politica, a livello nazionale e
internazionale, volta a ridurre le disparita di condizioni economiche fra i
vari paesi e, all’ interno di ognuno, fra i singoli abitanti. E dimostrata — oltre
che intuitivamente presumibile — I'incidenza delle poverla e dell’ignoran-
za in materia di salute. L'istruzione, oltre al reddito, & un fattore importan-
tissimo, per esempio per il rispetto di una serie di precauzioni igieniche, o
per 'individuazione tempestiva dell’insorgere di patologie. Qui il tema del-
Iallocazione delle risorse sanitarie va a congiungersi con quello pitt gene-
rale della cultura e della giustizia sociale.

E indubbio, infatti, che nonostante il miglioramento registrato a livello
mondiale negli ultimi cinquant’anni in tema di speranza di vila e di caduta
dei tassi di mortalita, permangono tullora accentuate differenze tra un Paese
e Ialtro e, all'interno di uno stesso Paese, tra differenti classi sociali e tra
uomini e donne. Il problema appare ancora piti grave se si considera che la
produzione di ricchezze materiali, conoscenze intellettuali, ¢ibo e tecnolo-
gia medica ha raggiunto livelli mai conosciuti in passato, ma 'utilizzazione
di tutti questi beni resta concentrata in un’area ristretla del pianela, corri-
spondente al mondo industrializzalo e ai ceti ricehi dei paesi poveri.

Il 20% della popolazione, quella pit ricca, possiede 1'82.7% del red-
dito mondiale e il 20% della popolazione, quella pit povera, solo 1'1,4%.
Le popolazioni dei paesi piti ricchi e industrializzati hanno una speranza di
vita che si avvicina agli 80 anni (Giappone: 82 anni), mentre in molti Paesi
dell’Africa sub-sahariana questo valore scende intorno ai 40 anni (Uganda:
40 anni), con un netto aumento delle differenze rispetto a dieci anni or
sono. Inoltre, le persone dei paesi ricchi affette da HIV/AIDS hanno a
disposizione farmaci gratuiti o comunque accessibili contro I'infezione e la
malallia. mentre questa possibilita & negata ai malati analoghi dei paesi
poveri. Vi & infine da rilevare che quasi 900 milioni di persone nel mondo
non hanno accesso ai servizi sanilari essenziali,

E inoltre tipico dei paesi poveri il fenomeno del «doppio carico di
malattia», rappresentato dalla coesistenza di cause tradizionali di malattia
e morte. di natura infettiva (soprattutto malaria, infezione da HIV/AIDS e
tubercolosi), e di cause nuove di nalura cronico-degenerativa (lumori,
malattie cardiovascolari, diabele, ecc.). Sono. pol, sempre i paesi poveri a
pagare il maggiore tributo in termini di morti anche per le cause legale a
specifici tipi di comportamento (guerre, violenze, incidenti stradali e sul
lavoro). Delle 53 milioni di morti che avvengono ogni anno, il 20% sono di
bambini con meno di 5 anni di eta, e riconoscono cause che potrebbero
essere prevenule da un’adeguala prevenzione eziologica e dalla presenza di
infrastrutture sanitarie.

Globalmente, il numero dei poveri & in crescita rispetto a venti anni fa.
Un quinto circa della popolazione mondiale vive con meno di un dollaro
USA al giorno. 11 debito dei paesi poveri, inoltre, aggrava il ciclo della
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poverta: molti di essi spendono piti per pagare gli interessi sui propri debi-
ti che per sanita e istruzione.

Alcune considerazioni suggeriscono possibili interventi atli a conlrasta-
re lale tendenza, In primo luogo, si deve premeltere che non & necessario un
livello molto alto di reddito medio nazionale per raggiungere una speranza
di vita accettabile. Il Coslarica, per esempio, ha un’altesa di vila vicina a
quella italiana, 77 anni, pur disponendo di un PIL pro-capite pari a un quar-
to del nostro. E infatti di fondamentale importanza il modo di utilizzare le
risorse: istruzione. tipo di abitazione, acqua potabile, smaltimento dei rifiu-
ti, disponibilita di cibo e urbanizzazione, livello di giuslizia e di solidarieta
sono fattori determinanti della salute che interagiscono con la poverta.

E quindi necessario orientare una parte maggiore delle risorse verso
questi paesi. in funzione delle spese sociali e del potenziamento dell’assi-
stenza sanilaria. In lal senso gli interventi promossi dalla Banca Mondia-
le e dal Fondo Monetario Internazionale sono stali eccessivamente cenlra-
ti su aggiustamenti strutturali, che in alcuni casi hanno avuto un impatto
negalivo sui programmi sociali e sanitari. Occorre, al tempo stesso, com-
batlere con decisione le disuguaglianze socio-economiche che vanificano
i risultati positivi misurabili con il semplice ricorso al valore del PIL. E
infatti dimostrato che tra i paesi industrializzati non sempre sono le
societd pill ricche in termini aggregali a godere dei migliori livelli di salu-
le, ma piuttosto quelle al cui interno sono minori le disuguaglianze tra ric-
chi e poveri.

Va ricordato anche il ruolo che gli accordi commerciali internazionali
conclusi sotto 'egida dell’Organizzazione Mondiale del Commercio eserci-
tano in relazione alla tendenza a conferire sempre pit alla salute una natu-
ra impropria di merce e di bene di consumo. In particolare 'accordo TRIPS
(Trade Related Aspects of Intellectual Property Rights) si propone di slabi-
lire per tutti i paesi I'obbligo di introdurre una legislazione sul brevetto dei
farmaci che comporti il diritto esclusivo delle industrie farmaceutiche di
imporre i prezzi dei farmaci stessi. Quando, come nel caso dell’HIV/AIDS,
tali prezzi sono insostenibili per la grandissima parte dei malati, il risulta-
to si configura inevitabilmente come un allargamento della forbice delle
inequita tra paesi ricchi e paesi poveri. Non diversamente il GATS (Gene-
ral Agreement on Trade in Services) mira ad instaurare un sislema legisla-
tivo internazionale che favorisca I'espansione delle imprese private nel
campo dei servizi, compresi quelli sanitari, con il forte rischio di trasfor-
mare il concelto stesso di servizio, lradizionalmente inteso come allivila
finalizzata a soddisfare i bisogni umani, in oggetto di commercio. volto alla
ricerca del profitto.

Accanto a quella geografica e sociale esiste — in diversi paesi asia-
tici, ma non solo — una discriminazione sessuale. L'espressione missing
women riassume drammalticamente la gravita dello squilibrio innaturale
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tra i sessi, depuralo dai fattori di rischio genetici ¢ ambientali. Quante
sono le donne disperse mancanti all’appello? Lo squilibrio tra i generi a
vantaggio dei maschi, documentato in Asia dai censimenti, & stato valu-
tato con due diverse metodologie: 'una ha portalo a concludere che vi
sono 44 milioni di donne mancanti in Cina, 37 milioni in India e, in tola-
le, 100 milioni nel mondo; Naltra, 29 milioni in Cina, 23 milioni in India
e 60 milioni nel mondo. Questi dati, riferiti da Amartya Sen (1992),
mostrano che le discriminazioni culturali e sociali riescono a capovolge-
re la superiorita biologica delle donne (dai primi giorni di vita in poi,
infatti, la sopravvivenza biologica femminile & superiore, in condizioni
normali, a quella maschile). Tra le cause che sono state individuale
appaiono primari i valori tradizionali e gli interessi economici che nel-
I’assistenza sanilaria inducono alla trascuratezza verso le bambine, alla
loro pitt ristretta ammissione negli ospedali, alla diversa nutrizione e
alla pit elevala mortalita infantile, spontanea o indotta. In Cina, ad
esempio, una delle ragioni & la costrizione ad avere un solo figlio. A
riprova che lale tendenza pud essere invertita e che le missing women
possono essere riscallate grazie a politiche pubbliche, Amartya Sen rife-
risce I'esempio dello stato del Kerala, in India, dove la situazione si &
modificata in virt dell’istruzione, dell’assistenza sanitaria per Lulli e
della valorizzazione dell’apporto delle donne all’economia e alla vila
sociale.

Queste prospellive, e le preoccupazioni che suscitano, possono aiutare
a rendere pit criticabili le sacche di egoismo, personale o di gruppo, nella
richiesta del bene sanitario. Comunque. contribuiscono a rendere piii eva-
nescenle I'illusione che, nell’ambito della salute. le questioni distributive
si risolvano lasciando i beni liberi di circolare.

Le questioni di macro-distribuzione hanno a che fare con le scelte che
le istituzioni pubbliche realizzano nel campo dell’assistenza sanitaria.
Come & evidente, queste scelte politiche (0 amministrative) sono soltoposle
a una serie di vincoli, tra 1 quali laceeltazione o il rifiuto della discussio-
ne pubblica sui eriteri di equita che le ispirano. Per individuare le princi-
pali aree in cui risistemare le questioni da affrontare possiamo seguire |
suggerimenti di Norman Daniels (Daniels, 1985). Egli spiega che le istitu-
zioni pubbliche che forniscono assistenza sanilaria hanno finalita e si occu-
pano di pratiche che comportano decisioni distributive relativamente a
questi differenti piani:

1. Che tipo di servizi sanitari esisteranno in una socield;

2. Chi ne usufruira e per quale ragione;

3. Chi li fornira;

4. Come verranno distribuiti gli oneri del loro finanziamento;

5. Come verra distribuito il potere e il controllo su questi servizi.

31



Dal punto di vista della bioetica questi temi sono rilevanti sul piano
macroallocativo e microallocativo. Se pensiamo infatli a tutte le questioni
legate alla possibilita di intervenire sulla nascita, sulla morte e sulle forme
di cura connesse con la genetica e con i trapianti, diventa centrale la
domanda se le pratiche coinvolte (e ovviamente quali pratiche e fino a che
punto) debbano essere falle rientrare nei servizi sanitari di una sociela, e
fino a che punto debbano essere garantite dalla spesa pubblica. Non diver-
samenle decisiva, nell’ambito della bioetica, & la questione di chi verra
ammesso a disporre di un delerminato servizio sanitario. Il punto 3 ha rile-
vanza per la definizione dei soggetti dell’assistenza sanitaria, e i punti 4 e
5 per i eriteri di giustizia nel reperimento delle risorse monetarie necessa-
rie ¢ nella partecipazione dei cittadini al potere e al controllo delle attivita
sanilarie, nel quadro anche di confini giusti tra autonomia dei pazienti e
responsabilita dei sanitari.

9. Le priorita nell’uso delle risorse

Nel contesto dei problemi di allocazione delle risorse la riflessione
etica svolge. come abbiamo visto, un ruolo fondamentale nell’indirizzare
orientamenti e metodologie entro i confini di eriteri giusti e condivisi per
la riduzione delle conseguenze dolorose che le scelte allocative possono
('.Uﬂ]l]“l'lill'(‘}.

Proprio la ricerca di questi giusti confini richiede di vedere assegna-
to un valore crescente ai criteri della qualita e dell’efficacia delle pre-
stazioni mediche. Tali eriteri consentono infatli. attraverso la selezione
delle prestazioni realmente efficaci, di rendere compatibili forme di sele-
zione esplicila delle prestazioni con la realizzazione di sistemi di cure in
cui permanga il principio dell’'universalismo, secondo una necessaria
revisione dell’ormai inapplicabile formula «tutto per tutti», nei termini di
un piit attuale «tutto per tutti coloro che ne hanno bisogno. ma solo ¢io
che ¢ efficace»,

In questo senso la medicina basata sulle prove (EBM. evidence-based
medicine), nata per finalita c¢liniche allo scopo di fornire ai medici e soprat-
tutto ai pazienti le dovule garanzie sulla qualita delle cure, appare oggi
come uno strumento utile anche dal punto di vista economico, per conse-
guire un significativo contenimento dei cosli e una razionalizzazione della
spesa.

Nell"alternativa, che diventa ineludibile anche per il Servizio sanitario
italiano (universalita di accesso a prestazioni definite, oppure limitazione
degli accessi), la EBM offre soluzioni compatibili con la prima possibilita,
perché esclude soltanto prestazioni di non provata efficacia. Inoltre, 'ap-
porto di riferimenti omogenei e scientificamente validati facilita la reda-
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zione di linee-guida di miglioramento della pratica clinica, necessarie per
la definizione dei livelli di assistenza rispetto ai quali & possibile concepi-
re diritti omogenei per tulla la popolazione; base, quesla, necessaria per
una crescita dell’equitd nel sistema di erogazione delle cure. L'interesse
verso I’EBM non deve tuttavia indurre a trascurare i suoi limiti. Da un lato,
occorre considerare I'ampia quantita di interventi e prestazioni sanitarie
appartenenti a un’area grigia che attualmente sfugge alla possibilita di
verifiche di evidence. Dall’altro, occorre evitare 'eccesso di interferenze
sulle decisioni mediche e la tendenza crescente a considerare la medicina
una scienza esatta, rischi che un eccessivo entusiasmo verso I'EBM
potrebbe alimentare.

Accanto a modalita basate sull’osservazione scientifica e sui dati
epidemiologici, che consentono di sotloporre a controllo di qualita il
ventaglio delle prestazioni offerte dal sistema pubblico, altre correnti di
pensiero agiscono lentando di indirizzare il dibattito sulle priorita nella
direzione della «liberta di cura». Essa € indiscutibile come espressione
dell’autonomia personale del malato, ma va distinta dalla richiesta di
lasciare a chi fruisce dei servizi pubblici la possibilita di scegliere cure
anche costose e non validate da protocolli che ne attestino efficacia,
facendo ricadere il costo di tale decisione individuale sulla collettivila.
Cid non appare sostenibile, a meno di non rinunciare al principio dell’u-
niversalismo delle cure.

Pur riconoscendo che il principio di liberta possiede un valore pre-
minente che va salvaguardato, & necessario evilare che il rispetto di tale
principio non comporli accantonamento di altri principi bioetici es-
senziali, tra i quali la distinzione fondamentale tra comportamento indi-
viduale e prassi sociale. Cosi come esisle la distinzione tra diritto del
singolo paziente, in quanto singolo. di scegliere metodi alternativi di
trattamento, e il diritto-dovere del medico di non assecondare richiesle
terapeutiche che egli ritenga scientificamente infondate o dannose per il
paziente, esistono limiti alla liberta di cura che si riferiscono alle neces-
sita della prassi collettiva e che richiedono di evitare che la volonta del
singolo soggello assurga a crilerio guida per un’azione sociale dotata di
rilievo collettivo sul piano della sanita pubblica. Cio implica I'individua-
zione di pratiche sociali compatibili non solo con i desideri e le aspira-
zioni dei singoli pazienli, ma anche con le esigenze pubbliche della tute-
la della salute collettiva, di un’equa ripartizione delle risorse sanitarie e
del rispetto di protocolli adoltali nella pratica medica, quale frutto di
ponderali pareri.

L’individuazione delle priovita nell’'uso delle risorse e le conseguenti
scelte pongono quindi in primo piano le responsabilita di chi tali scelte
opera, e vincola al rispelto di esigenze di lrasparenza, equita ed efficacia,
altraverso un riferimento costanle a valutazioni etiche. Tra queste, il ruolo
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preminente che ha la necessita di mantenere intalla I'ispirazione universa-
listica del sistema di cure. Essa offre ampi margini di applicazione a meto-
di di valutazione scientifica dell’efficacia delle cure e sconsiglia, nel con-
tempo, il ricorso a impostazioni argomentative che tendano a delegittimare
tali metodi.

10. Micro-allocazione delle risorse e qualita della vita

Va subito detto che non bisogna perdere di vista una considerazione di
base: tutte le questioni relative alla micro-allocazione delle risorse e alla
selezione che ne pud conseguire nascono solo se si presuppone che vi & una
limitazione del bene a cui desiderano accedere piti pazienti. I problemi
relativi alle politiche per incrementare la disponibilita di un certo bene
sanilario, o sui modi in cui orientare 'universo potenziale di pazienti a
rivolgersi ad altri beni o a cambiare pratiche di vita, si collocano a livello
macro-distributivo. A livello micro-distributivo si ha spesso a che fare con
situazioni legate a nuove pratiche della medicina e della biologia che sol-
lecitano un continuo processo di espansione della domanda. Questo fa toc-
care con mano la scarsita delle risorse disponibili da offrire e, secondo
aleuni, di un eccessivo, infinito allargamento dei desideri di salute o di
benessere. Questa prospettiva puo portare a domandarsi se non si possano
risolvere i problemi di distribuzione delle risorse per la sanita incidendo
soprattutto sulla domanda.

E necessario che la collettivita — prima ancora che il singolo operatore
sanilario — si assuma la responsabilita di selezionare cure e servizi sanila-
ri ritenuti prioritari. Non farlo significherebbe mettere sullo stesso piano
bisogni umani fondamentali, come per esempio quelli legati alla sopravvi-
venza fisica degli individui, e altri che invece si presentano, almeno nella
coscienza diffusa, come assai meno impellenti o addirittura volutluari.
Bisogna perd riconoscere che, in una societa fortemente pluralista come la
nostra, & difficile fare valere un criterio condiviso e rigoroso per distingue-
re le richieste legittime da quelle che non lo sono o che comunque vanno
soddisfatte dopo le altre.

Le questioni di cui si occupa la bioetica hanno messo in crisi le abi-
tuali ricostruzioni del contesto nel quale si ponevano i problemi micro-allo-
cativi. Vi & stato un allargamento delle risorse che, almeno prima facie, si
debbono ritenere distribuibili: non solo spese, tempo del personale sanita-
rio, altrezzature, farmaci, ma anche parti del corpo umano, organi artificia-
li, organi di altri esseri viventi, ece. Si tratta di una serie molteplice di beni
e di risorse che sono sempre pitt disponibili in sanita. Tale presenza pud
forse spingere a ripensare la stessa nelta separazione lra questioni di

micro-ripartizione e questioni di macro-ripartizione.
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Il problema pit difficile, nel distribuire sia lantico come il nuovo tipo
di risorse, rimane Luttavia quello di trovare un criterio convincente in grado
di orientare le scelte spesso dolorose, talora drammatiche, a cui gli opera-
tori sanitari sono costretli per la scarsita di fatlo delle risorse disponibili.

Una prima questione é: attribuirle solo ai cittadini italiani? Oppure
anche agli immigrali sprovvisti di cittadinanza? E, tra questi. solo quelli
provvisti di un regolare permesso di soggiorno o anche i clandestini? 1l gia
citato art. 32 della Costituzione, parlando della salute come di un «diritto
dell’individuo», sembra prescindere dal possesso della cittadinanza (notia-
mo che queslo ¢ il solo arlicolo nel quale, in tema di dirilli, viene usala la
parola individuo anziché cittadino), e avalla interpretazione che ne ha
dato la legge sull'immigrazione, secondo la quale ogni essere umano, in
qualsiasi modo presente sul territorio del nostro Stato, deve essere assisli-
to, se bisognoso di cure. E da segnalare, a questo riguardo, la realta ormai
consolidata di alcuni gruppi di immigrati (per esempio cinesi) che, per
libera scelta. come pure per la difficolta di legalizzare la loro presenza sul
territorio ilaliano e di fruire dei servizi sanitari, si organizzano in comuniti
del tutto autosufficienti dal punto di vista sanitario. Questi gruppi, che si
pongono come «eslerni» pur appartenendo alla popolazione che vive nelle
nostre citla, sfuggono cosi a ogni controllo riguardo ad attivita che dovreb-
bero invece svolgersi nella massima trasparenza e verificabilita di pratiche
e di operatori. Una facilitazione dell’accesso ai servizi sanitari per gli
immigrati potrebbe contribuire a circoscrivere questo fenomeno, sollraen-
dolo all’ambito della necessita e confinandolo solo a scelte culturali, che
sono comprensibili e compatibili.

Un’altra questione ¢ se sia corretto escludere dalle cure sostenute dalla
collettivita alcune categorie di persone (lossicodipendenti, fumatori affetti
da malattie polmonari. alcolisti. infortunati o infetti da HIV «per colpa»).
in base alla considerazione che esse sono pili 0 meno responsabili del loro
precario stato di salute. Una simile scelta rischierebbe di far pesare su
drammi umani, di cui & sempre molto difficile valutare le responsabilita
soggetlive, un giudizio spielato, in netto contrasto con ogni criterio di soli-
darietd. A questo argomento se ne pud aggiungere un altro, cioé 'impossi-
bilita di attribuire al personale sanitario Iautorita di sanzionare da un
punto di vista morale la condotta dei propri pazienti.

Numerosi tentativi sono slali fatti per selezionare cure e servizi sanita-
ri ritenuti prioritari o comunque disponibili all’assistenza pubblica, ricor-
rendo a qualche concezione della qualita della vita da garantire (Nussbaum
e Sen, 1993). Questo modo di procedere ben si collega ai temi finora trat-
tati, che pongono in primo piano il diritto a quelle cure che consentono di
mantenere la qualita della vita a un livello dignitoso. Ma sui modelli da
usare per dare corpo a questa nozione di qualita della vita dei soggelti coin-
volti si hanno profonde divergenze.



La stessa idea di qualita di vita pud essere vaga e bisognosa di defini-
zione. Specialmente nel contesto medico sono stati fatli numerosi tentativi
di rendere questa nozione rigorosa e precisa. Spesso questi tentativi hanno
fatto valere una nozione ristretta di qualita della vita in collegamento con
le condizioni che accompagnano abitualmente una certa malattia (Frisch,
2000). Ma in questi casi si & finito con I'usare una piti specifica nozione di
HRQOL (health related quality of life, Fayers e Machin, 2000), che solo
indirettamente pud essere d’aiuto nelle questioni etiche. Il raffronto tra le
diverse qualita di vita dei soggetti coinvolti richiede che si trovi un modo
di determinare e confrontare fra loro i livelli di qualita della vita di indivi-
dui diversi. I principali tentativi in questa direzione sono slali finora tre
(Brock, 1993). 1l primo definisce la qualita della vita in funzione dei futu-
ri guadagni del paziente, attesi, salvati o persi dalla persona di cui si trat-
ta. Il secondo si basa sulla disponibilita del soggetto a pagare, per cui la
qualita della vita sara tanto maggiore quanto piti le persone saranno dispo-
ste a pagare per mantenerla. Il terzo prende in considerazione le variabili
costituite dal numero degli anni di vita che presumibilmente restano al
paziente e dalle condizioni psico-fisiche in cui questi anni saranno vissuli,
e le traduce in precisi termini di misura chiamati QALYs (quality-adjusted
life years). anni di vita valutati secondo la qualita.

[ primi due eriteri risultano inadeguati dal punto di vista etico in quan-
to riducono la qualita della vita a un puro indice di ricchezza, senza tene-
re in alcun conto le diversita di partenza. Molto piti complesse sono le
ragioni che portano a ritenere inadeguato anche lo strumento dei QALYs
(Bucei, 1996). Obiezioni e revisioni sono venule anche da coloro che non
vedrebbero male 1'uso della sola analisi costi-benefici (Nord. 1999). L’o-
biezione principale & che tali indici presuppongono comunque assunzioni
di valore, e questo viene fatto solitamente con il rinvio a ¢id che si ritiene
sia comunemente accettato. Si pretende cioé di ricondurre a un unico valo-
re sociale I"apprezzamento di un intervento sanitario diffuso su pit perso-
ne, presentandolo come la somma dei guadagni riconducibili alle utilita
individuali, senza tenere in alcun conto le differenze dovute alle diverse
condizioni iniziali delle persone coinvolie.

Prima di tutto, perd, non si possono imporre modelli universali per sta-
bilire quali sono le condizioni che rendono una vita «degna di essere vis-
suta», Nessuno pud decidere se la qualita della vita di un altro sia tale da
renderla priva di dignitd e di valore. Persone che hanno dovuto portare il
peso di gravissime menomazioni fisiche hanno saputo affrontare questa
prova con coraggio e sono slate capaci di dare alla loro esistenza un signi-
ficato estremamente positivo per sé e per gli altri. Né la societa nel suo
complesso né i singoli operatori sanitari hanno il diritto di dare giudizi
sommari e superficiali, escludendo alcune persone a priori dal godimento
di risorse necessarie allo loro sopravvivenza.
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11. Razionamento palese e occulto

La riflessione sulle modalita attraverso cui vengono realizzale le scel-
te di micro-allocazione, e in parlicolare sui contenuti etici di tali scelte,
conduce necessariamente a considerare il problema rappresentato dalle
proposte di razionamento delle prestazioni sanitarie, un’espressione che
configura le scelte rese necessarie dalla limitata disponibilita di risorse
per il loro finanziamento. In base a tali scelte, le prestazioni verrebbero
«razionate», ciog distribuite secondo vincoli e regole che comportano ine-
vitabilmente 'esclusione parziale o totale di qualcuno dalla fruizione
delle preslazioni stesse.

Sul termine stesso «razionamento» molte perplessita sono legittime.
L'uso di questo termine richiama la situazione rappresentata dalla ridotta
disponibilitd, in periodi di guerra, di generi alimentari e di altri generi di
prima necessita. Proprio dal confronto con tale situazione emergono fondati
dubbi, innanzitutto per lo scenario che evoca, e ancor pit per le sostanziali
differenze nel metodo e nelle conseguenze. Mentre infatti il razionamento dei
generi alimentari e di altri beni, durante le guerre, comportava un’organizza-
zione delle modalita di distribuzione che. per quanto disagevole, consentiva
a lulti — nessuno escluso — di fruire del minimo necessario, e consentiva anzi
ai pitt bisognosi di oltenere quantitd maggiori di alimenti, nell’attuale scena-
rio della sanita sarebbe vero invece I'opposto. Il razionamento delle presta-
zioni sanilarie mira ad escludere qualcuno dalla prestazione razionata, in
genere proprio i pitt deboli. Esso inoltre prevede come legittimo il ricorso al
mercalo libero (in questo caso rappresentato dalla sanita privata) le cui pre-
stazioni possono soccorrere le necessita degli esclusi o degli insoddisfatti,
con I'evidente inequitd legata a costi che ne rendono impossibile la fruibilita
per Lutti. Lo stesso mercalto libero esisteva, & vero, anche in tempo di guerra,
ma era un mercalo illegale e severamente sanzionato («mercato nero»), Inve-
ce, il razionamento associato al libero mercato sanitario consente la fuga dal
sistema, e la inequila che ne consegue viene legalizzala.

Una volta accerlata, tuttavia, I'inevitabilita del ricorso a scelte anche
tragiche nella sanita di oggi, si pone il problema di una giustificazione etica
delle decisioni che ad esso conseguono. Appare evidenle che una conyer-
genza di opinioni si @ venula a creare circa la necessita che tali scelle
avvengano in modo trasparente ¢ concordalo, piuttosto che con dinamiche
spontanee e poco controllabili (razionamento occulto). Alla prima modalita
infatli & possibile applicare determinanti etiche che ne minimizzino gli
aspetli di inequila. La seconda & invece priva di riferimenti etici e pud
essere causa di gravi discriminazioni.

In Italia e altrove il diballito ha consentito di individuare con preci-
sione, altraverso studi appropriati, le cause e le conseguenze negative
(esclusioni) del razionamento occulto. La stessa vivacila non si riscontra,
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invece, nella realizzazione di metodologie eticamente fondate per appli-
cazione di sistemi di scella palesi. come invece ¢ slato possibile riscon-
trare in altri paesi, anche europei. Le esclusioni e le inclusioni dei pazien-
ti nei confronti di determinate cure vengono a volte decise dai medici
attraverso scelle allocative che maturano «sul campo», in base a valuta-
zioni cliniche di urgenza e/o appropriatezza diagnostica e terapeutica. Cid
presenla rischi che vanno dall’eccesso di polere personale conferito al
medico alla maggiore difficolta di contenere la spesa sanilaria, oltre alle
possibili discriminazioni che possono derivare dall’applicazione di eriteri
di scella arbitrari.

Il primo meccanismo & quello del franco diniego della prestazione
richiesta, che puo realizzarsi altraverso 'esclusione di calegorie di
pazienti (i cui bisogni non sono ritenuti sufficientemente urgenti perché
possano essere soddisfalli) e attraverso la ridefinizione delle forme di
intervento, Un altro meccanismo di razionamento occulto & la selezione
effettuata direttamente dagli operatori sanitari a vantaggio di pazienti le
cui situazioni patologiche offrano maggiori garanzie in termini di riusci-
ta dell’intervento, di minor tempo impiegato, di maggiore significato cli-
nico o di maggiore disponibilitd del paziente stesso. Esiste inoltre la
possibilita. definibile come deflessione. di indirizzare impropriamente il
pazienle verso allri servizi, non sanitari; oppure di creare vere e proprie
situazioni di deterrenza che scoraggino il paziente, inducendolo a rinun-
ciare alla richiesta, tra le quali possono essere citate le difficili moda-
lita di appuntamenti, o comunque qualsiasi barriera che di fatto renda
pitt arduo l'accesso alla prestazione. Pud essere classificala in que-
st’ambito anche la carenza di informazione chiara e comprensibile sulle
modalitd di accesso e sul lipo di prestazione. Numerosi studi, anche in
Italia, hanno infatti evidenziato la lentezza e la cattiva qualita delle pre-
stazioni ricevute da parte di famiglie a basso tasso di scolarita, Ben noto
¢ anche il peso del meccanismo di dilazione, il cui esempio piti tipico &
costituito da liste d’allesa esageratamente lunghe. A ¢id si associa il
meccanismo detto di diluizione. cioé le disincentivazioni della domanda
che si basano sulla riduzione della qualita percepita (comfort) della pre-
slazione.

Si rileva, a proposito di tutti i meccanismi di razionamento occulto, la
possibilita di un loro aggiramento attraverso rapporti di intermediazione.
Se in laluni casi essi percorrono vie legittime, in altri (conoscenze, amici-
zie, prolezioni) si configurano come situazioni privilegiate (clientelari),
che, apparendo ai cittadini come 'unica soluzione possibile per accedere
al proprio diritto, possono favorire la diffusione di un atteggiamento com-
plessivo di vera e propria «rinuncia sociale» al rispetto delle regole. Tutli
questi meccanismi finiscono con il colpire in maggior misura fasce debo-
li di popolazione come gli anziani e le persone a bassa scolarila, e costi-
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tuiscono quindi problemi che riguardano direttamente gli aspetti etici
legati all’equita.

Un’altra rilevante area di meccanismi di razionamento occulto ne rico-
nosce la causa negli squilibri territoriali che caratterizzano 'articolazione
del Servizio sanitario nazionale. La minore qualita spesso riscontrabile
nelle prestazioni erogate dalle strutture pubbliche del Sud e le frequenti
difficolta di accesso, contribuiscono a spiegare la maggiore spesa sanilaria
di quelle aree, in parte attribuibile proprio alla necessita di ricorrere ai ser-
vizi privati. Il fenomeno dell’emigrazione sanitaria da queste regioni a
quelle del Centro-nord & una conferma diretta della situazione di raziona-
mento della prestazione. rappresentato da quella forma estrema di diniego
che deriva dalla mancala realizzazione di servizi pubblici di qualita nelle
aree economicamente svantaggiale. L'auspicabile decentramento deve evi-
tare intrecel perversi tra le diseguaglianze di fatto e quelle istituzionalizza-
te, che violino il criterio della «portabilita dei diritti» e acerescano le dif-
ferenze tra gli abitanti delle diverse regioni.

In attesa del verificarsi di un’auspicabile crescita del dibattito e
soprattutto di orientamenti riguardanti le scelte palesi, non pud che essere
apprezzala la lendenza alluale a limitare gli impatti negativi del raziona-
mento occulto altraverso il ricorso a linee-guida e a studi di EBM in grado
di migliorare omogeneamente gli standard decisionali dei medici. Essi
infatti sono tuttora chiamati, in assenza di criteri alternativi palesi, a rea-
lizzare di falto la selezione dell’uso delle risorse attraverso le scelte che
compiono nell’attivita quotidiana. In questo senso il ruolo del medico &
fondamentale, cosi come "autonomia che deve carallerizzarne le decisioni.
nel rispelto delle regole della scienza e del valore della clinica.

Il CNB suggerisce che le amministrazioni sanilarie ricorrano pit fre-
quentemente ai comilati d’etica istituzionali per esaminare e valutare in
modo interdisciplinare e pluralistico i criteri microallocativi, soprattutto in
riferimento alle scelte pit delicale e aventi maggior risonanza civile.

In particolare sarebbe consigliabile, almeno a livello regionale, realiz-
zare commissioni ad hoc elico-scientifico-amministrative che operino un
moniloraggio conlinualivo e critico in merito allimpatto di nuovi sistemi
organizzativi e finanziari introdotti negli ultimi anni. Uno & quello detto dei
DRG (diagnosis-related group). il quale. accanto a indubbi vantaggi.
dischiude possibili rischi: contrazione del tempo comunicativo con il mala-
1o, deriva economicistica della decisione clinica, privilegio offerto a casi-
stiche piti remunerative. Un altro & la coesislenza nella stessa istituzione di
due sfere di attivita, quella di servizio per tutti e quelle a pagamento «intra
moenia». Esse possono introdurre elementi discriminatori, quali quelli che
si correlano all’esistenza di due liste d’attesa, una dilazionata nel tempo e
I"altra rapida. cid che puo implicare una diversa qualita ed efficacia della
diagnosi e della cura.






12. Alcuni orientamenti

Sono importanti, nell’individuazione degli orientamenti da perseguire,
le linee (principles for action) che 'O.M.S. ha espresso in tema di equitd
gia dal 1990 (Margaret Whitehead, The concepts and principles of equity
and health). Esse riconoscono, per la lotta alle disuguaglianze nel campo
della salute, le seguenti necessita: realizzare politiche di equita attraver-
so inizialive lendenti a migliorare le condizioni di vita e di lavoro; pro-
muovere interventi finalizzati a diffondere nelle popolazioni stili di vita
pitt salubri; decentrare progressivamente il potere dei cittadini in tema di
salute attraverso il coinvolgimento della popolazione in tutte le fasi dei
processi decisionali; coniugare politiche di valutazione di impatto sulla
salute (health impact assessment) con azioni intersetloriali; realizzare
livelli di reciproco coinvolgimento e controllo a livello internazionale;
fondare il concetto stesso di equitd nelle cure sul principio dell’accessi-
bilita a tutti di un’assistenza sanitaria di livello elevalo; basare le politi-
che per I'equila su ricerche, monitoraggi e valutazioni appropriati. Questi
orienlamenti, in sostanza. corrispondono all’esigenza di influire su cia-
scuno dei fattori che determinano il rapporto fra salute e malaltia e che
contribuiscono all’acerescimento o alla riduzione delle «disuguaglianze
inique», in quanto influenzabili dall’azione umana. Essi sono riassunti
nello schema elaborato da Whitehead e Diderichsen, e si collocano attual-
mente all’esterno del «nucleo biologico» caratterizzalo dal patrimonio
genelico, dal sesso e dall’ela.

Affrontare le ineguaglianze:
un riesame delle politiche
di Whitehead e Diderichsen

illu '{\E

Eta, sesso
e fattori
ereditari
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Sulla base di questo schema, i seguenti principi generali possono vale-

re come guida per le scelte morali e politiche sull’equita nella salute:
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* La tulela della salute, lo stile di vita. Uistruzione e le condizioni
sociali costiluiscono, nella loro integrazione, 1 punti principali di
intervento.

* Si deve ricercare un giusto equilibrio e un’efficace sinergia tra gli
interventi che sottolineano la responsabilita degli individui per la
propria salute, e quelli che fanno leva sulle responsabilita pubbli-
che per creare condizioni che promuovano la salute di tutti. Il
senso di responsabilitd di ciascuno per il benessere sociale com-
plessivo deve congiungersi con una responsabilita collettiva, in
grado di elaborare programmi istituzionali che innalzino la qualita
del benessere di ciascuno.

¢ Il raggiungimento di un pit alto livello di equita non deve essere
realizzalo a scapito del livello di salute di una parte della popola-
zione. Il miglioramento della salute & una conquista il cui frutto

~

non e da somimegd Zero.

* Nell'indirizzarsi ai comportamenti individuali si devono promuo-
vere programmi che mirino al loro cambiamento. collegati a pro-
grammi ambientali che incoraggino 'adozione di stili di vita
migliori. Tale sinergia & essenziale per rendere efficaci i program-
mi. La prioritd deve essere data ai seguenti scopi:

- Promuovere un sano sviluppo del bambino e dell’adolescente.

- Scoraggiare 'uso del tabacco.

- Promuovere diete alimentari non eccessivamente cariche di calo-
rie, grassi e proleine, ma ricche invece di carboidrati, vitamine e
minerali.

- Promuovere Ialtivita fisica.

- Invitare a un uso moderato, e in certi casi nullo, dell’alcol.

- Prevenire e ridurre le lesioni e le violenze di ogni natura.

- Operare per la prevenzione della sterilita, anche al fine di valo-
rizzare la maternild e la paternila.

* | cambiamenti socio-strulturali devono includere:

- L’alfabetizzazione generalizzala.

- Il raggiungimento da parte di tutti di livelli di istruzione e di
formazione adeguati per poler svolgere un’appropriata atlivita
lavorativa.

- Una pit equa distribuzione del reddito attraverso la formazione
della forza-lavoro in direzione di lavori produttivi: un minimo

salariale al di sopra dei minimi di poverta; la revisione degli sca-



glioni fiscali: I'introduzione di un’appropriata sicurezza sociale;
I"adozione di opportuni trallamenti pensionistici.

- La messa in opera di sistemi di universale accesso ai servizi sani-
tari per Lulli, senza eccezione e in ogni momento.

- Le misure volte ad acerescere per tutli il senso di sicurezza fisi-
ca ed economica, e a ridurre le disuguaglianze tra sottogruppi di
popolazione riguardo alla sicurezza.

* Occorre adotlare poliliche di protezione e rafforzamento delle

famiglie, comprendenti:

- Politiche economiche e sanitarie di attenzione alle differenze di
genere.

- Misure che assicurino le pari opportunita e l'equita tra i sessi nel-
I"accesso a beni e servizi essenziali.

- Misure che favoriscano le donne e riducano i pregiudizi di gene-
re a livello delle comunita.

I concetti espressi dall’O.M.S. trovano riscontro nella dichiarazione
di Erice sull’equita e il diritto alla salute del 25 marzo 2001. Essa pone
I"accento sulla gravita del problema delle disuguaglianze nel reddito e
nella salule, che affliggono I'umanita e non sono mai state cosi ampie
come oggi. Di questo documento viene soprattutto richiamata nelle con-
clusioni — e pud essere condivisa dal presente parere del CNB — la neces-
sita del coinvolgimento attive di tulli («ogni persona deve acquisire la
consapevolezza delle disuguaglianze che si sono venute a creare nel
mondo. delle cause che le hanno prodotte. dei meccanismi che le alimen-
tano e le aggravano»). E da sottolineare inoltre la necessita che vi sia la
pitt ampia partecipazione dei cittadini alle decisioni e alle scelte che
riguardano la salute e 'organizzazione dei sistemi sanitari. In particolare
deve essere richiesta alla comunita scientifica una partecipazione alliva e
indipendente alla produzione di ricerche e valutazioni sui temi dell’e-
quita. dello sviluppo sostenibile e della difesa della dignita e della vita di
tutle le persone. Anche da questo impegno pud derivare una maggiore
capacild da parte della comunita scientifica di incidere con la sua autore-
volezza nella definizione dei diritti e dei doveri delle autorita nazionali,
degli organismi sovranazionali e delle organizzazioni commerciali, spesso
sovranazionali anch’esse, le cui scelte possono anche essere in contrasto
con gli interessi dei pitt deboli e dei pili poveri.

Emerge quindi la contrapposizione tra una lendenza sconsiderata a non
tener conto dei deboli e delle generazioni future, che potrebbe perfino con-
durre l'intero pianela verso prospetlive calastrofiche, e un alleggiamenlo
illuminato che consideri i principi di uno sviluppo sostenibile. della soli-
darietd internazionale, dell’universalita dell’accesso e della fruibilita senza
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discriminazioni dei servizi sanilari ed educativi, con riferimento all’'uguale
dignita di tutti gli vomini.

Cid premesso, & utile considerare alcune linee di intervento pit nor-
mativo nelle questioni di giustizia sanitaria che fanno riferimento alla bioe-
tica. Si presentano questi lemi come linee che non hanno pretese di com-

pletezza né di sistematicita.

A) Accrescere le conoscenze sulle fonti di iniquita

Una prima via da privilegiare & quella di aumentare la disponibilita a
livello delle istituzioni pubbliche delle conoscenze sulle principali cause
della iniqua distribuzione della salute e dell’accesso all’assistenza medica
disponibile (Cosla e altri, 2002). Si tralla cioé di porre il nostro paese sullo
stesso piano di quelli pitt avanzati nella conoscenza delle ineguaglianze
sociali. Particolarmente importante & avere misure precise sulle differenze
sociali nella distribuzione delle malattie e della mortalita. Molte delle que-
stioni pratiche e anche delle stesse discussioni normative possono venire
risolte di fronte ad evidenze empiriche. Sembra cosi anche nel nostro paese
confermata la tesi generale, fatta valere da A. Sen, che la maggior fonte di
disuguaglianza sociale sia da individuare nellistruzione, oltre che nella
disponibilitd monetaria. Questo punto risulla particolarmente evidente per
quanto riguarda le differenze nell’accesso a un bene come quello fornito
dall’assistenza sanitaria, la cui fruizione richiede spesso capacita e infor-
mazioni particolari sulla salute. Queste conoscenze non possono non avere
una ricaduta decisiva anche nell’ambito delle opzioni di pertinenza speci-
fica della bioetica. Si tralla per esempio di includere sempre con chiarez-
za, nell’ottica di tali ricerche, anche lo studio delle condizioni della nasci-
ta e delle fasi successive della vita.

B) Non collegare laccesso alle cure con le valutazioni sulla responsabilita
morale personale

Un’altra indicazione di ordine generale, in grado di orientare le deci-
sioni sull’equa distribuzione delle risorse per I'assistenza medica, & quella
di non far dipendere tali decisioni dalla volonta di penalizzare coloro che
possono essere considerati moralmente responsabili delle proprie malattie.
Una posizione del genere influenza in particolare decisioni in cui si tratla
di stabilire le priorita tra diverse persone (Harris, 1998), ma puo influen-
zare anche le questioni macro-distributive (si pensi alla decisione sulle
risorse da assegnare alla cura per I’AIDS, o per le malattie da fumo o per
consumo eccessivo di alcool o per droghe, ecc.).
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Qualora la limitatezza delle risorse suggerisse una selezione delle pre-
stazioni, i eriteri dovranno comunque corrispondere a motivazioni mediche
e a principi di equita assunti in modo trasparente, evitando interferenze di
inleressi economici o professionali. Tuttavia, data la complessita e la deli-
catezza delle questioni coinvolte, "approfondimento di tale argomento
richiederd una trattazione piii specifica.

C) Valorizzare le scelte personali

I casi di cui si occupa la bioetica mettono sul tappeto ancora pili chia-
ramente sia 'esigenza di riferirsi, nell’affrontare questioni di distribuzione
di risorse per la sanita, alla qualita della vita delle persone coinvolte, sia la
necessita di escludere qualsiasi interpretazione riduttiva e avalutativa di
questa nozione. Molti dei casi di pertinenza della bioetica - che si tratti della
nascita o della fine della vita o della cura - manifestano situazioni in cui le
persone fanno valere scelte che acquistano un senso e uno spessore solo se
collegate con il loro particolare modo di intendere la dignita e la qualita
della vita. Proprio i casi della bioetica rendono manifesta la tensione di fron-
te alla quale si trova attualmente la giustizia sanitaria nei paesi sviluppati e
relti da istituzioni liberal-democratiche: da una parte far valere criteri che
garantiscano a tutti le condizioni basilari di qualita della vita; dall’altra
prendere atto che non si possono imporre modelli universali riguardo alle
condizioni che rendono una vita dignitosa. Tale lensione va ovviamente sol-
toposta a verifica nelle singole situazioni, ma non sembra ¢i siano in gene-
rale procedure diverse da suggerire, rispetto a quelle scelte e realizzate da
organi rappresentativi. Essi devono rendere pubblici in anticipo i criteri che
intendono seguire, sottoponendoli a discussione e considerandoli rivedibili,
senza privilegiare nessuna concezione sostantiva di ¢id che da qualita a una
vita. Al contrario, occorre che le persone coinvolle mantengano la propria
autonomia e possano dare contenuto al tipo di aiuto pubblico a cui ritengo-
no di avere dirilto, in modo da condurre la propria vita con un grado di salu-
te tale che sia, a loro stesso giudizio, degna di essere vissuta.

D) Dare priorita all'istruzione e all’acquisizione delle informazioni

Alla luce di quanto detto appare chiara la complessita del problema di
un’equa allocazione delle risorse in maleria sanitaria e la difficolta di for-
mulare delle raccomandazioni particolareggiate, come in altri campi. E
chiaro perd che la prima esigenza riguarda la diffusione dell’informazione.

La stessa conoscenza, peraltro, & in se stessa una risorsa, il cui acces-
so deve essere disponibile per il maggior numero possibile di persone. Essa
pud in molti casi risultare importante quanto gli stessi mezzi economici e
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tecnologici, sia per la prevenzione che per la terapia. Questo perché, spes-
s0, a oslacolare un correlto approceio all’una e all’altra, intervengono noti-
zie e prassi distorte, e non solo a causa dell’arretratezza, ma anche dell’in-
fluenza di un’indusltria che a volte € interessata solo a vendere i propri pro-
dotti. Si aggiungano il recente fenomeno della «medicina difensiva», che &
lesa a evitare il contenzioso giudiziario, la quale pud spingere all’eccesso
di prestazioni diagnostiche e terapeutiche, anche invasive. come per esem-
pio 'uso di teeniche pit coslose e sofisticale, anche quando non ce ne
sarebbe bisogno. L'informazione stessa, quando & condizionala da pressio-
ni particolaristiche e sottratte al dibattito pubblico e alla deliberazione
democratica, pud tuttavia divenire uno strumento in grado di favorire forme
di razionamento occullo, come avviene quando alcune lobbies cercano di
persuadere, spesso ricorrendo ad argomenti irrazionali, l'opinione pubbli-
ca efo gl organi decisionali delle amministrazioni circa la maggior gravita
e urgenza di cure di una patologia rispetto alle altre.

Lo sviluppo generale della conoscenza non dovrebbe limitarsi a un’o-
pera di informazione. che metta in grado le persone di fare delle scelte con-
sapevoli, ma estendersi a uno sforzo di formazione, che dia la possibilita di
accedere a dei eriteri corretli con cui operare queste scelle, gettando le
basi di una cultura della responsabilita nei confronti della propria salute e
di quella degli altri. A questo scopo potrebbe contribuire introduzione di
temi dell’etica biomedica nelle scuole.

La conoscenza deve essere resa accessibile a tutti. Per questo scopo &
indispensabile un dibattito pubblico permanente, di cui & necessario atti-
vare gli spazi. In pochi campi come in quello dell’allocazione delle risorse
sanilarie sono importanti la trasparenza e la partecipazione. Esse richiedo-
no che i criteri di scelta vengano stabiliti, alla luce di informazioni tecni-
camenle fondale, altraverso un confronto a cui possano partecipare tutli i
soggelli interessali. Dal punto di vista dell’equita, & inaccettabile che il
monopolio delle decisioni in questa materia sia riservato a centri di potere
che possono, allraverso i media, far passare le soluzioni da loro prescelte
come ovvie o, almeno, come le uniche possibili. Allo stesso modo & inac-
cettabile che tale monopolio sia affidato a esperti la cui compelenza tecni-
ca non ¢ sufficiente a garantire il giudizio etico. Resta la condizione che
sullo sfondo del dibattito, per evitare che vi sia superficialita e demagogia.
vi sia una reale consultazione di tutte le competenze e orientamenti dispo-
nibili, e una reale informazione che consenta decisioni consapevoli.

E) Per una nuova tavola di valori a livello globale
Nel Rapporto 1999 sullo sviluppo wmano: la globalizzazione, prodotto
dall’agenzia dell’ONU per lo sviluppo e la popolazione, si legge: «La sfida

della globalizzazione non consiste nel fermare I’espansione dei mercati
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globali, bensi nel consolidare le regole e le istituzioni per una governabi-
lita pid forte - a livello locale, nazionale, regionale e globale - per far si
che la globalizzazione operi a favore degli individui, non solo a favore dei
profitti».

In un momento in cui emergono istanze comuni, davvero universali (e
tra queste il dirilto alla salute, che esprime con la massima immediatezza
una necessila ineludibile di tutela della persona), che sono in grado di
poter costituire un efficace conlrappeso a un’espansione mondiale, finora
incontrollata, della sola logica economica, oceorre ridefinire una nuova
tavola dei valori che dovra regolare i rapporti tra le diverse aree di un
mondo divenuto ormai globale.

Appare, pertanlo, auspicabile che I’O.M.S. assuma esplicitamente fun-
zioni normative, contribuendo a formare quella che si potrebbe chiamare
una «coscienza universale della sanita» e creando alleanze con le agenzie
interstatali, le imprese produttive e le organizzazioni internazionali non-
governalive (ONG).
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In copertina:

Laszlo Moholy-Nagy (1895-1946), «Composizione» (1923).

Archivi della Bauhaus, Darmstadt.

Sull’arte astratta in Europa e, dopo, negli Stati Uniti, Moholy-Nagy ha esercitato
un’influenza capillare d’immensa importanza sia con la propria opera, sia con
insegnamento. La scuola chiamata Bauhaus fondata a Weimar nel 1919,
dall’architetto Walter Gropius, trasferita a Dessau nel 1925 e poi a Berlino dove
infine venne chiusa per ordine del governo nazista nel 1933, & divenuta nella
storia dell’arte europea contemporanea il centro focale verso il quale si fanno
convergere le varie correnti dell’arte astratta. Ma la Bauhaus non fu una scuola
di arti plastiche ma di progetlazione industriale, di artigianato e di architettura.
Moholy-Nagy rappresenta lo spirito della Bauhaus nel variegato universo
dell’astrattismo: «Arricchiremo le nostre osservazioni spaziali proiettando la luce
attraverso un seguito di pili schermi in parle trasparenti... di varie dimensioni e
forme...». E con lui si opera il raccordo fra la poesia pura e il mondo della
tecnica postulato dalla Bauhaus, equiparando la fotografia alla pittura e i valori
della luce e delle ombre a quelli dei colori, rimasti fino ad allora i pit alti ed
essenziali della pittura. Con lui, I’arte proclama, per la prima volta, la sua piena
indipendenza anche dai modi artigianali che I'avevano condizionata. L’arlista,
nato in Ungheria nel 1895, dopo aver studiato legge a Budapest e combattuto
nella prima guerra mondiale, attratto dalle opere di Malevitch e di El Lissitzky,
si dedica alla pittura.

Collabora alle riviste <MA» e «De Stijl» e nel 1920 si trasferisce a Berlino.

Nel 1922 Gropius lo chiama alla Bauhaus dove Moholy-Nagy tiene uno dei piti
importanti corsi preliminari e assume la direzione dei lavori in metallo.

Nel 1928 lascia la Bauhaus e lavora per il Teatro Piscator e I'Opera di Stato di
Berlino. Costretlo con gli altri maestri della Bauhaus a lasciare la Germania,
passando per Londra raggiunge Chicago dove fonda la Nuova Bauhaus.

Nel 1938 fonda una sua scuola di progettazione industriale che cura fino
all’anno della sua morte nel 1946. Da allora la sua opera e il suo insegnamento
riprenderanno il posto che spetta loro nel progresso artistico dell’Europa
contemporanea.
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