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Riassunto. | confini tra etica e medicina non sono netti e
definiti una volta per tutte; essi si spostano in relazione ai
movimenti sociali e culturali che influenzano sia I'etica che
la medicina. E di grande importanza che i professionisti
sanitari siano ben consapevoli del modello etico di
medicina che ispira il loro operato quotidiano poiché le
scelte che si compiono dipendono strettamente da quel
modello etico che hanno dentro di sé. Analogamente i
professionisti sanitari devono riflettere sul modello etico
di medicina che ispira lo stile di cura delle loro équipe
e delle organizzazioni sanitarie in cui esse operano. In
ordine di importanza, |'etica viene prima della tecnica e
dell’organizzazione poiché essa da la forma all'agire dei
singoli e detta la direzione in cui si sviluppa I'organizza-
zione. In periodi di crescente enfasi sulla relazione con
il malato, di accentuata aziendalizzazione sanitaria e di
irreversibile pluralismo etico-culturale & indispensabile
monitorare il proprio atteggiamento etico nelle prassi
quotidiane.

Parole chiave. Etica clinica, autonomia, beneficialita, pa-
ternalismo medico, decisioni condivise.

Introduzione

I confini tra etica e medicina possono essere imma-
ginati in molti modji; quello che suggerisco si ispira ai
geoglifi di Nazsca, quelle linee tracciate sui terreni de-
sertici peruviani rimuovendo le pietre. La rimozione
delle pietre fa emergere una porzione di terreno piu
chiara rispetto a quello circostante e questo permette
di tracciare linee che disegnano figure geometriche o
di animali che pero sono visibili solo dall’alto, non al
livello del terreno (figura 1). Analogamente il confine
tra etica e medicina non e un confine netto, un muro,
ma una linea discontinua, creata spostando le “pie-
tre dei momenti decisionali” che caratterizzano ogni
percorso di cura. Ma la linea puo essere percepita so-
lo se ci si astrae temporaneamente dalla routine gior-
naliera delle attivita sanitarie per guardare dall’alto,
con uno sguardo etico, cio che facciamo.

Il profilo etico della medicina nella
prospettiva dell’etica principialista

Nell'ottica dell’etica principialista’, divenuta il pit
diffuso approccio etico, il “bene” e il “giusto” nella
pratica sanitaria sono realizzati quando vengono ri-

The boundaries between ethics and medicine (1th part).

Summary. The boundaries between ethics and medicine are
not clear-cut and defined once and for all; they move in re-
lation to social and cultural movements that influence both
ethics and medicine. It is of great importance that health care
professionals are well aware of the ethical model of medi-
cine that inspires their daily work because the choices they
make depend strictly on the ethical model they have within
them. Similarly, health care professionals need to reflect on
the ethical model of medicine that inspires the style of care
of their teams and the healthcare organizations in which they
work. In order of importance, ethics comes before technique
and organization since it gives the form to the action of indi-
viduals and dictates the direction in which the organization
develops. In times of increasing emphasis on the relationship
with the patient, of marked healthcare corporatization and
of irreversible ethical-cultural pluralism, it is essential to mon-
itor one’s ethical attitude in daily practices.

Key words. Clinical ethics, autonomy, beneficence, pater-
nalism, shared decision making.

Figura 1. Geoglifo di Nazsca, Peru.

spettati i principi etici rappresentati dall’autonomia
(che impone il rispetto dell’autodeterminazione del
malato), dalla beneficialita e dalla non maleficialita
(che prescrivono, rispettivamente, di fare il bene e
non fare il male del malato) e dalla giustizia che in-
dica di rimuovere ostacoli e discriminazioni all’ac-
cesso alle cure e di distribuire equamente secondo i
bisogni le risorse disponibili (definite in quantita e,
quindji, limitate per definizione). Poiché nessuno di
questi quattro principi etici € assoluto, essi sono tutti
relativi e questo comporta necessariamente di stabi-
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lire una priorita nel loro rispetto. Negli ultimi decenni
all'interno della medicina occidentale & lentamente
ma inesorabilmente cresciuta la priorita del princi-
pio di autonomia rispetto ai principi di beneficialita
e di non maleficialita, mentre il principio di giustizia
ha assunto il ruolo di contenere 'autodeterminazio-
ne del singolo quando questa si afferma a rischio del
bene comunitario. Questo significa che, ad eccezione
della medicina dell'urgenza, in gran parte della re-
stante medicina non possa essere individuato un be-
ne o un male “a priori” da imporre al malato contro
la sua volonta. In sintesi, per fare il bene del malato e
non fare il suo male occorre necessariamente fare in
modo che il malato individui quello che per lui € be-
ne o € male in riferimento a quella circostanza o fase
di malattia. L'unica eccezione e rappresentata dalle
richieste del malato che violino I'equa allocazione
delle risorse con discapito per altri malati o violino il
criterio di proporzione terapeutica®.
Questi principi possono essere immaginati come i
punti cardinali dell’agire in medicina, come la rosa
deiventi dei terreni di cura; tenerli sempre presenti
quando spostiamo le “dure pietre dei momenti de-
cisionali” permette di essere piu consapevoli della
direzione che prendono le linee che emergono sul
terreno del percorso individuale di cura.

La transizione dal modello paternalista
di medicina a quello delle scelte condivise

Nella medicina occidentale stiamo assistendo ad un
lento tramonto del modello paternalista di medici-
na fondato sul presupposto teorico della conoscenza
“a priori” del bene etico e clinico del malato da parte
del medico e sul dovere etico di praticarlo. Il prevale-
re del principio di beneficialita e non maleficialita su
quello di autonomia rendeva minima in questo mo-
dello I'importanza della relazione e quasi superflua
la necessita del consenso che veniva pertanto ridotto
ad ossequio formale ad una prescrizione burocratica
(la firma su un modulo generalmente scritto a fini di
medicina difensiva). Inevitabilmente un eventuale
diversita di opinioni fra malato e medico veniva ri-
solta adottando strategie piit 0 meno soft di convinci-
mento che facevano in modo che il malato finisse per
aderire alla proposta terapeutica del medico. Quasi
sempre il paternalismo si alleava con un familismo,
anche lui orientato a fare in modo che il proprio ca-
ro accettasse il bene che la famiglia o la rete affettiva
valutavano essere il bene e il giusto per lui. Un bene e
un giusto che per il paternalismo e il familismo erano
costituiti soprattutto dal bene biologico ('aumento di
sopravvivenza).

Il modello delle scelte condivise® ¢, invece, un
modello fondato sul presupposto che & impossibile
conoscere il bene e il giusto “a priori” e, quindji, fa pre-
valere 'autodeterminazione sulla beneficialita o non
maleficialita: sara quindi il malato a scegliere fra le
alternative di trattamento disponibili quelle che re-
alizzano la sua concezione di bene e di giusto. Que-

sto approccio si realizza con una relazione mirata ad
informare compiutamente il malato, in modo che si
realizzi un consenso non formale alle scelte nell’at-
tualita, una pianificazione condivisa e anticipata per
scelte in futura condizione di incapacita mentale del
malato e un supporto alla stesura di Disposizioni
Anticipate di Trattamento (DAT) per future scelte in
condizioni di incapacita mentale della persona sana o
anche malata®. E superfluo sottolineare che in questo
modello una divergenza di opinioni fra malato e sani-
tario puo essere risolta solo con un rigoroso rispetto
della volonta informata del malato poiché sul bene
“biologico” tende a prevalere il bene “biografico’; os-
sia il rispetto per il vissuto di malattia del malato e per
le sue concezioni valoriali.

Limpianto etico che innerva la legge 219/17°, e le
simili legislazioni internazionali che 'hanno prece-
duta, fa riferimento al modello delle scelte condivise,
negando ogni possibilita di supporto giuridico al pa-
ternalismo, come peraltro lo hanno da tempo negato
anche l'evoluzione storica della deontologia e della
giurisprudenza.

Di questa transizione le équipe di cura, anche
quelle palliative, ne sono ben consapevoli? Questo
confine in movimento tra etica e medicina va esplora-
to con grande attenzione per rendersi conto di quale
modello di medicina ispira 'opera dei singoli profes-
sionisti sanitari, delle loro équipe, delle organizza-
zioni sanitarie cui appartengono ma anche per com-
prendere a fondo il modello di medicina che i singoli
malati, le loro reti affettive e i vari segmenti sociali si
attendono. Le ragioni per acquisire questa consape-
volezza sono almeno due. La prima & che non va mai
dimenticato che 'etica & preminente sull'organizza-
zione sanitaria e sui suoi strumenti (informazione,
comunicazione, prassi operative, ecc.) nel senso che &
l'etica a improntare la loro conformazione, a costitui-
re l'asse portante delle modalita di azione, insomma
a dare la direzione e lo scopo alla medicina conce-
pita come impresa sociale. La seconda ragione e che
la transizione dei modelli di medicina riguarda tutti
(professionisti, malati, familiari e societa) poiché sia-
mo tutti nati nel modello paternalistico e, con vari gra-
di di convincimento e implementazione, stiamo tutti
andando verso quello delle scelte condivise. Questo
crea dentro ciascuno di noi, professionisti e cittadi-
ni, tensioni, resistenze, fatiche di cui e bene avere la
consapevolezza per poterle affrontare con maggiore
lucidita e determinazione quando come singoli sani-
tari o come équipe o diadi malato-familiari entriamo
nei processi decisionali e “spostiamo le dure pietre”
dei percorsi di cura. A titolo di esempio basta citare le
difficolta che le équipe curanti hanno quando devo-
no decidere in merito a richieste di informazione da
parte del malato sulla propria diagnosi o prognosi che
sono contrastate dai familiari che, invece, chiedono
all'’équipe di colludere con la congiura del silenzio. Le
discussioni in équipe finiscono, infatti, per riflettere
il diverso modello di medicina che ciascuno dei suoi
membri ha dentro di sé e il diverso concetto di bene e
di giusto cui si & orientati.
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Il paternalismo soft

La necessita di riflettere in modo sistematico e non
episodico sul modello di medicina che agisce dentro
di noi e nelle organizzazioni sanitarie in cui operia-
mo, e anche nelle organizzazioni familiari con cui in-
teragiamo, si fa ancora piu pressante per la presenza
di forme di paternalismo piu suadenti o soft come il
nudging o di attenuazione del principio di autonomia
nel nome di un’autonomia relazionale di cui questa
rivista si e gia occupata®®.

Il nudging (la spinta gentile), definito anche come
paternalismo sanitario (o anche paternalismo liber-
tario), e rappresentato dal tentativo di influenzare le
scelte del malato in modo che scelga la soluzione mi-
gliore preservandone comunque la liberta di scelta™.

Le principali giustificazioni di questo tentativo di
attenuare 'autonomia del malato a favore di un neo-
paternalismo soft fanno riferimento alla necessita
di correggere errori valutativi del malato®!°, all’'op-
portunita di organizzare il contesto in cui le persone
prendono le decisioni Cohen'! o di ridurre lo stress
decisionale del malato'2.

Ovviamente queste proposte teoriche, che peral-
tro tendono a legittimare prassi gia in atto da quando
il paternalismo duro e autoritario non ha piut un volto
presentabile e accettabile per la societa e la medicina,
hanno suscitato vivaci critiche tese a mostrare che 'ag-
gettivo “sanitario” non attenua il carattere paternalista
dell’approccio decisionale teso a condizionare comun-
que le scelte del malato® e che l'aggettivo “libertario”
sia un ossimoro se applicato al paternalismo'.

Per comprendere meglio il concetto di nudging e
valutarne le conseguenze operative (da che parte si
sposta la dura pietra) € opportuno fare riferimento al
concetto di bene e di giusto che esso sottintende. Nel
nudging risiede ancora una volta il presupposto che
esista un “bene a priori” che & giusto perseguire fa-
cendo in modo che il malato vi aderisca a prescindere
dalle sue originarie preferenze e volonta.

Visione eticamente legittima nella prospettiva pater-
nalista ma non legittima in una prospettiva autonomi-
sta ove vige il presupposto che, non esistendo un “bene
a priori” universale e noto, questo “bene e giusto” vada
ricercato con un confronto con il malato portatore di sue
preferenze e visioni valoriali. In tale prospettiva il sani-
tario (o la persona cara al malato) devono assumere un
atteggiamento neutrale rispetto alla scelta informata e
consapevole espressa dal malato in base alle sue volonta.

Analoghe considerazioni possono essere svolte
in merito alla proposta di sostituire 'autonomia per-
sonale, appositamente definita come assoluta, con
l'autonomia relazionale che, secondo i proponenti '5,
avrebbe il vantaggio di tener conto della rete rela-
zionale in cui si determinano i percorsi di cura e dei
riflessi che le decisioni del malato hanno nei con-
fronti dei propri cari. Inoltre, 'autonomia relazionale
avrebbe il vantaggio di non essere ab-soluta rispetto
alle responsabilita insite nella relazionalita che con-
traddistingue l'alleanza terapeutica®.
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Pero ai proponenti dell’autonomia relazionale si
puo obiettare che tale proposta non tiene conto che,
da un lato, I'autonomia non €& mai assoluta perché
I'uomo e di per sé un soggetto relazionale che si rap-
porta necessariamente con altri (familiari, sanitari) nel
percorso di cura e che, nella medicina italiana attuale,
occorre rinforzare l'autonomia del malato ancora trop-
po succube del paternalismo medico e del familismo
sociale’®. Inoltre, la diatriba tra autonomia personale
o autonomia relazionale puo essere affrontata rispon-
dendo ad una semplice domanda'®**: in caso di diver-
genza di opinione tra malato da un lato e sanitari o fa-
miliari dall’altro, chi ha l'ultima parola nella decisione?

Tornando alla metafora dei geoglifi di Natsca, si
lascia al lettore la riflessione individuale in merito: di
chi dovrebbe essere la mano che sposta la dura pietra
e in che direzione la sposta?

Il tramonto (?) del familismo

L'articolo 1 della legge 219/17°, peraltro ancora larga-
mente sconosciuta e inapplicata in gran parte della
medicina, al comma 2 recita “eé promossa e valorizza-
ta la relazione di cura e di fiducia tra paziente e me-
dico che si basa sul consenso informato nel quale si
incontrano I'autonomia decisionale del paziente e la
competenza, 'autonomia professionale e la respon-
sabilita del medico. Contribuiscono alla relazione di
cura, in base alle rispettive competenze, gli esercenti
una professione sanitaria che compongono 1'équipe
sanitaria. In tale relazione sono coinvolti, se il pazien-
te lo desidera, anche i suoi familiari o la parte dell’u-
nione civile o il convivente ovvero una persona di
fiducia del paziente medesimo” La seconda parte di
questo comma, riprendendo indicazioni deontologi-
che consolidate sia per quanto riguarda i medici (art.
34)" che gli infermieri (art. 17)%, oltre che le principa-
li altre professioni sanitarie, sancisce che il soggetto
principale della relazione di cura e delle decisioni € il
malato e non il familiare o altra persona a lui affettiva-
mente legata. Queste altre persone possono ricevere
informazioni ed entrare nella relazione e a fortiori nel
processo decisionale, solo se il malato lo desidera (ve-
di anche comma 3 dello stesso art. 1)°.

Questi assunti giuridici e deontologici dovrebbero
progressivamente mettere in ombra il familismo cosi
ancora imperante nella nostra societa e nella pratica
medica quotidiana. Ne siamo pienamente consape-
voli quando, ad esempio, spostiamo le “dure pietre
decisionali” optando fra il rimanere supini alla richie-
sta di aderire alla congiura del silenzio o l'opporsi a
tale richiesta collusiva? In che direzione spostiamo
tali dure pietre di fronte alla richiesta di un familiare
o alla proposta di un collega succube dei familiari di
attuare terapie poco utili o sicuramente sproporzio-
nate? Insomma, come fronteggiamo il presupposto,
ancora una volta e non a caso, paternalista su cui si
fonda il familismo che si propone di perseguire un
“bene noto a priori” alla famiglia in ragione della pre-
gressa conoscenza e convivenza con il malato?
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Il problema si acuisce quando si passa dal fa-
milismo tradizionale della societa italiana a quel-
lo di importazione da altre etnie e culture con cui
la medicina, anche palliativa, deve far sempre piu
conto.

Infatti, da un lato per entrare in contatto pro-
fondo con tali malati e le loro reti affettive bisogna
conoscere e rispettare il loro orientamento etico-
culturale, dall’altro occorre tener ben presenti i ri-
ferimenti etico-deontologici e giuridici del nostro
operare professionale. Ne deriva che si devono at-
tentamente esplorare i reali bisogni di autonomia
del malato, tenendo conto che questi possono essere
diversificati a seconda dell’individuo, del tempo di
immigrazione nel nostro Paese e del grado di con-
taminazione culturale incrociata che si e verificato.
Una particolare attenzione va posta nel cercare di
bilanciare i bisogni di autonomia del malato con
possibili suoi bisogni di affidamento a familiari e/o
curanti, andando ad esplorare in cosa sussistano ta-
li bisogni di affidamento e differenziandoli attenta-
mente fra bisogni di supporto emotivo-relazionale e
bisogni di delega decisionale. Verosimilmente, l'at-
teggiamento di fondo che deve eticamente ispirare
I'operato dei professionisti sanitari € quello di offrire
occasioni di autodeterminazione al malato straniero
sia pur con una prudenza particolare motivata dal
rispetto culturale®.

La ricerca di un punto di equilibrio
fra I'autonomia e la beneficialita

Da quanto finora esposto emerge un possibile pun-
to di equilibrio fra i principi etici di autonomia da un
lato e di beneficialita e non maleficialita dall’altro:
aiutare e supportare il malato a scegliere quello che
lui ritiene essere il “suo bene” in quella specifica si-
tuazione di malattia sulla scorta di un’informazione
sufficiente a fargli raggiungere quella consapevolezza
da lui desiderata in quella fase del percorso di cura®.
Se si accetta questa prospettiva etico-deontologica,
peraltro giuridicamente fondata, bisogna affronta-
re i problemi connessi a come aiutare il malato nel
processo informativo e relazionale e come supporta-
re il malato nel processo decisionale. Forme e modi
di questo supporto possono essere diversi e devono
essere fortemente individualizzati ma I'importante e
avere ben chiara la direzione etica in cui si & sposta-
ta la “dura pietra” che traccia la linea decisionale sul
terreno della cura.

Conflitto di interessi: 'autore dichiara 'assenza di conflitto di interessi.
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