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INTRODUZIONE 

Il Progetto “Cure & Care” , nel cui ambito si è svolta la ricerca, si è proposto quale obiettivo generale la sperimentazione in un dipartimento territoriale interaziendale - nello specifico la AUSL BR/1 e il Consorzio ELPENDU' -, della convergenza pubblico e privato non-profit per la cura, l`assistenza socio-sanitaria e il necessario monitoraggio nelle malattie a rilevanza sociale, al fine di attivare una rete territoriale per un intervento integrato psico-socio-sanitario con supporti telematici. 

Un obiettivo molto concreto: creare le condizioni per sperimentare e, quindi, applicare un intervento territoriale integrato, sia rispetto alla persona ammalata, dunque integrazione psico-socio-sanitaria, sia rispetto ai soggetti erogatori di assistenza, dunque integrazione tra servizio sanitario pubblico e servizi socio-sanitari del privato sociale. 

Per la realizzazione di tale obiettivo è stato delineato un percorso complesso, attraverso diverse fasi, che, prioritariamente, prevedeva una ricerca, anch’essa piuttosto complessa. 

La ricerca è stata in primo luogo finalizzata a evidenziare i bisogni delle famiglie in ordine ai servizi socio-sanitari, ma insieme volta ad  approfondire i “percorsi di cura”, sia dal punto di vista dei servizi sanitari che erogano le prestazioni, sia dal punto di vista della persona ammalata e di chi ne “ha cura”, medici di base e care givers.

Pertanto il problema che si è posto è il percorso “salute-malattia” e la “cura”.


Per ciò che riguarda il problema salute-malattia si è partiti dal presupposto che è superato l'approccio che separi il corpo da aspetti psicologici, sociali, spirituali; superata è la sottovalutazione della "soggettività" del malato e degli intrecci tra gli aspetti bio-psico-socioculturali della malattia; superata è l'idea della "istituzionalizzazione" della stessa, con il "dominio professionale" del medico. Tutto ciò ovviamente non per operare facili quanto problematici ribaltamenti dell'esistente istituzionale, quanto per avviare un processo che tenda a sviluppare il paradigma relazione della salute.

Per cui oltre che di diritto alla salute,  è necessario parlare anche di "diritto alla malattia", quale diritto a non essere discriminato per il solo fatto di essere affetto da una determinata malattia.


La malattia è spesso causa di isolamento, perchè il "malato" ha difficoltà a mantenere le normali relazioni sociali in conseguenza del suo stato; perchè il rapporto con il suo corpo mutato dalla malattia lo porta, di volta in volta, sia a non "mostrarsi", o, all'opposto, a esternare il suo stato in maniera maniacale; infine, perchè verso la malattia, in particolare alcune, resistono ancora vecchi pregiudizi. 


Il malato comunque viene emarginato dal contesto della vita quotidiana: egli, soprattutto se ospedalizzato, perde i ruoli e lo status che aveva nella sua vita "normale" e acquisisce un nuovo status, malato, appunto.


La persona malata va perciò aiutata non solo, quando ciò sia possibile, a guarire o almeno a star meglio, ma anche a mantenere il senso della propria dignità di persona e la ricchezza del proprio essere soggetto sociale. Si può portare a mo' di esemplificazione il caso della "cultura" oncologica, dove il rapporto tra medico e paziente  e insieme l'intervento terapeutico sono ormai concepiti come intervento "globale" che tenga conto sia dell'efficacia della cura sia della qualità di vita del malato: questi, portato ad appropriarsi del proprio stato di salute/malattia, diventa protagonista del processo di controllo della malattia.


Vi è dunque una intrinseca ambivalenza nella parola "cura": ambivalenza che viene superata là quando si utilizzano le forme verbali "curare" e "aver cura" per sottolineare le due differenti accezioni, e in cui si può cogliere la valenza più asettica della prima rispetto a quella più espansiva di implicazioni di sollecitudine e affetto della seconda.


Oggi, tuttavia, si è sempre più orientati a riconoscere la interattività dei due significati e delle azioni che ne conseguono, nella visione/obbiettivo del "benessere" della persona. Si pensi all'emergere sempre più pressante e diffuso della richiesta di incontro tra medico e paziente, distante dal concetto tradizionale di trattamento, di approcci alternativi che puntano sul superamento di interventi frammentari legati alla subspecializzazione medica, concentrata sugli organi separati, sui soli segni fisici della malattia, trascurando gli aspetti psicologici e spirituali, perdendo di vista la totalità della persona. Sono andati non a caso infittendosi negli anni più recenti contributi di pensiero sulle tematiche del prendersi carico in maniera globale dell'individuo/paziente, anche - ma non solo - in rapporto al problema della "cultura" del dolore. 

Curare deve oggi significare garantire i migliori strumenti terapeutici che i progressi costanti della scienza medica possano offrire, per giungere ai migliori risultati. Ma l'ottica del risultato, del favorire il ritorno allo stato di benessere, non deve far perdere di vista che la cura è un processo, che curare significa favorire la trasformazione in un senso evolutivo.


La persona malata, anche quando intervenga la guarigione, ha compiuto un percorso di vita che il male ha modificato. Nei casi di malattie croniche o inguaribili ha addirittura intrapreso un cammino che trasformerà tutto il suo stile di vita. Di conseguenza, non si può ritenere che oggetto della cura possa essere soltanto la persona malata, perché l'evento malattia modifica le  relazioni con se stesso, con i familiari, con gli altri.

Per quanto riguarda la cura, curare deve oggi significare garantire i migliori strumenti terapeutici che i progressi costanti della scienza medica possano offrire, per giungere ai migliori risultati. Ma l'ottica del risultato, del favorire il ritorno allo stato di benessere, non deve far perdere di vista che la cura è un processo, che curare significa favorire la trasformazione in un senso evolutivo.

La persona malata, anche quando intervenga la guarigione, ha compiuto un percorso di vita che il male ha modificato. Nei casi di malattie croniche o inguaribili ha addirittura intrapreso un cammino che trasformerà tutto il suo stile di vita.

Di conseguenza, non si può ritenere che oggetto della cura possa essere soltanto la persona malata, perché l'evento malattia modifica le  relazioni con se stesso, con i familiari, con gli altri.

Il Ministro della Sanità, Girolamo Sirchia, afferma:

 « Il nuovo concetto di salute implica un approccio globale alla persona, come il dolore totale di un malato oncologico in fase terminale, che incarna dunque, drammaticamente, l'archetipo di nuove esigenze di tutela e di cura. Ciò significa lo sviluppo di un nuovo tipo di assistenza basata su un approccio multidisciplinare, che deve promuovere i meccanismi di integrazione delle prestazioni sociali e sanitarie rese sia dalle professionalità oggi presenti, sia da quelle nuove che occorre creare nei prossimi anni »

Il Progetto ha attivato una ricerca applicata, per fornire proposte di soluzione ai problemi sociali e sanitari di immediato interesse per l'area considerata: il territorio brindisino. Per realizzare la ricerca si è ritenuto di utilizzare differenti strumenti di indagine. In primo luogo una misurazione quantitativa che potesse fornire informazioni sui bisogni socio-sanitari delle famiglie. Inoltre vi è stato un approfondimento con un'analisi qualitativa al fine di orientare ulteriori e successive valutazioni generali sulla tematica socio-sanitaria.

Per l'analisi quantitativa si è utilizzato un questionario somministrato a 200 famiglie  di Brindisi e provincia, al fine di individuare e analizzare i seguenti punti: 

-
le reti di relazioni sociali;

-
il tenore di vita; 

-
gli elementi quali-quantitativi del rapporto con i servizi.

Le aree prescelte sono state le seguenti:

	Distretto
	Comune
	Campione

	Brindisi
	Brindisi
	50

	Mesagne
	Mesagne
	20

	
	Torre S. Susanna
	10

	Francavilla
	Francavilla
	20

	
	Villa Castelli
	10

	Fasano
	Fasano
	20

	
	Cisternino
	10

	Ostuni
	Ostuni
	20

	
	Carovigno
	10

	S. Pietro Vernotico
	S. Pietro Vernotico
	20

	
	San Pancrazio
	10

	
	Totale
	200


Per l’analisi qualitativa, si sono utilizzate interviste di approfondimento e studio dei casi. 

In particolare sono state realizzate 60 interviste di approfondimento a operatori del servizio sanitario  (dal personale di sportello, ai medici nelle diverse gerarchie, agli infermieri, ai direttori e così via), con la finalità di individuare gli elementi fondanti dell’approccio alla malattia e del percorso di cura, dal punto di vista di chi eroga la prestazione e dei diversi attori che concorrono alla produzione del servizio. Le interviste sono state distribuite come segue:

Per categoria professionale

 Per settore

	Medici
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13

	Infermieri
	14

	Tecnici
	11

	Ausiliari
	7

	Dirigenti distretto
	3

	Dirigenti ospedalieri
	2

	C.U.P.
	5

	U.R.P.
	5

	totale
	60


Sempre nell’ambito dell’analisi qualitativa, particolare importanza si è ritenuto di dare allo studio dei casi, individuando venti assistiti, nell’ambito delle patologie interessate e del territorio in cui sarà sviluppata la sperimentazione, su cui analizzare la quotidianità della loro “diversità” e dei supporti di cui potevano fruire. In altri termini si voleva conoscere il punto di vista dei tre attori principali nel caso dell’assistenza sanitaria: il malato, il medico che gli è più vicino e la persona che gli è più vicina. 

Per lo studio dei casi si è utilizzata come tecnica di indagine il colloquio e le venti persone ammalate sono state individuate con la collaborazione dei medici di base. Per ogni caso attori del colloquio sono stati il paziente, il medico di base e un care giver. 


L'analisi dei materiali di ricerca offre uno spaccato del tema cura & cure, focalizzando l'attenzione su alcuni nodi di fondo: percezione di salute/malattia della propria persona; peso delle malattie cronico-invalidanti; nessi tra relazionalità familiare e salute; attività lavorative, relazionalità extrafamiliare e associazionismo; soggettività del cittadino entro il sistema e cultura dei servizi socio-sanitari; rapporti tra utenti e medicina di base; valutazione del sistema ospedaliero; rapporto tra gestione pubblica e privata della sanità.

LA FAMIGLIA E I BISOGNI SOCIO-SANITARI

(Sintesi dei dati rilevati mediante i questionari somministrati a 2OO famiglie)

Pur prescindendo dal sovraccarico funzionale rappresentato dalla presenza in famiglia di figli piccoli, risulta comunque che ben il 25,5% del nostro campione è rappresentato da famiglie problematiche, nelle quali il rischio di fragilizzazione è piuttosto alto.

In questo quadro si ritiene utile evidenziare le situazioni di più grave insoddisfazione e difficoltà degli attori visto che tra gli obiettivi prioritari di una ricerca applicata come questa è centrale il tema del miglioramento dell’offerta dei servizi e il suo adeguamento alla domanda e ai bisogni latenti.

Per facilitare la connessione tra queste brevi note e i dati emersi dalla somministrazione del questionario seguiremo un ordine espositivo in quattro distinte sezioni.

Sezione A. Caratteristiche strutturali dell’intervistato e del nucleo familiare

Sulla questione delle abitazioni si è rilevato un giudizio di inadeguatezza rispetto alle caratteristiche dell’abitazione del 13% e una insoddisfazione sulla localizzazione del 35,5%. Si tratta di fattori che possono incidere indirettamente sullo stato di salute dell’attore in quanto abbassano il livello complessivo della qualità della vita e incidono negativamente sulle capacità di agire a tutela della propria salute e di quella degli altri componenti della famiglia.

Il 41,5% degli intervistati valuta che il reddito familiare è insufficiente o appena sufficiente, un reddito che comunque non permette alla famiglia di far fronte ad eventuali emergenze: un dato allarmante (anche se si mette in conto la possibile tendenza degli intervistati a sottostimare le risorse finanziarie della famiglia) in una fase di contenimento e riduzione (più che di razionalizzazione) della spesa pubblica per le politiche sociali e sanitarie, particolarmente pesante per quelle zone del Paese che già sono svantaggiate rispetto alle medie nazionali in termini di quantità e qualità dell’offerta di servizi.

La percezione dell’intervistato del proprio stato di salute rappresenta un ulteriore fattore di preoccupazione: il 41,5% si dichiara sostanzialmente di non star bene e solo il 37% definisce “buono” il proprio stato di salute. A questo quadro si deve aggiungere che circa il 10% dichiara di soffrire di patologie croniche, tra le quali più della metà ha carattere invalidante. La situazione non migliora relativamente alla rappresentazione degli intervistati sulle patologie che affliggono altri familiari. Inoltre va sottolineato che la malattia (dell’intervistato o di un altro familiare) incide pesantemente sull’attività domestica e lavorativa dell’intervistato. 

Sezione B. I nessi tra relazionalità e salute
Per quanto riguarda le relazioni di sostegno e reciprocità intra-familiari possiamo anzitutto evidenziare che il 6% degli intervistati dichiara di non ricevere alcun aiuto quando ha problemi di salute, la maggioranza dei quali è rappresentato da donne. Viceversa è alle donne (madri, figlie e sorelle) che gli intervistati riconoscono la maggiore disponibilità all’aiuto intra-familiare, con macroscopiche differenze nell’aiuto offerto dalle madri, rispetto a quello dei padri. La profonda asimmetria nella divisione sessuale del lavoro di cura è uno dei fattori più importanti di discriminazione di genere che emergono dalla presente ricerca.

Un ruolo importante, quando ci sono problemi di salute, è svolto dalle reti di sostegno extra-familiare: il 29% degli intervistati dichiara di ricevere aiuti attraverso questi canali. Anche qui la discriminazione di genere è evidente: gli intervistati che dichiarano di aver più bisogno di questi sostegni sono donne che contestualmente denunciano di “non sapere a chi rivolgersi” con una percentuale tripla rispetto a quella degli uomini. Queste reti di sostegno extra-familiare sono tessute in modo assolutamente prevalente con amici e vicini, mentre le percentuali relative al ruolo del servizio pubblico e del personale a pagamento rasentano la non significatività.

Da segnalare inoltre che il 23,5% degli intervistati ritiene che la famiglia, in caso di problemi di salute, non sa a chi rivolgersi per un sostegno morale e psicologico, sostegno che, almeno potenzialmente, è tanto più necessario quanto più grave è la patologia in questione. Quindi per quasi un quarto del campione il peso psicologico connesso alla malattia ricade tutto intero all’interno della famiglia.

Sempre a proposito delle reti di sostegno extra-familiari ci sembra importante il dato secondo il quale il 63% degli intervistati afferma di prestare aiuto e/o assistenza a persone esterne al nucleo familiare, in particolare verso parenti, ma anche verso amici o vicini.

Sezione C. Condizione lavorativa; tempo come risorsa relazionale; rapporti con l’associazionismo.

Il nostro campione è composto dal 32% di occupati, il 10% di disoccupati o inoccupati, il 31% di pensionati e il 25% di casalinghe. Quindi abbiamo una percentuale molto alta di persone (in particolare pensionati e disoccupati) che teoricamente dovrebbero godere di una ampia disponibilità di “tempo libero”. In realtà i valori relativi alla disponibilità di tempo che rimane, assolti gli impegni quotidiani, offrono un quadro differente. Solo il 26,5% dichiara di avere più di 6 ore “libere” al giorno, e anche a questo proposito la discriminazione sessuale è molto forte: dichiara di avere meno di un’ora al giorno di libertà il 29,1% delle donne, contro l’8,5% degli uomini. Inoltre quasi la metà del campione dichiara di riuscire a ritagliarsi del tempo “libero” esclusivamente nel tardo pomeriggio, cioè quando la maggior parte dei servizi e degli uffici ha già chiuso. Questo rappresenta un ostacolo rilevante alle possibilità dell’attore di interloquire col sistema dei servizi. Viceversa un dato positivo è rappresentato dal fatto che ben il 73% degli intervistati dichiara di poter contare sui vicini in caso di piccole necessità o per scambiarsi piccoli favori.

Molto debole invece appare, nelle rappresentazioni degli intervistati, il ruolo del tessuto associativo, inteso come presenza complessiva del “terzo sistema”. Solo il 37,5% degli intervistati dichiara di essere a conoscenza della presenza di associazioni sul territorio, e solo il 10% dichiara di partecipare, anche come semplice iscritto, alla vita di qualche associazione.

Sezione D. Il cittadino come attore nel sistema dei servizi socio-sanitari

Considerando esclusivamente le percentuali più significative, i giudizi più positivi relativamente ai servizi utilizzati negli ultimi 2 anni riguardano, nell’ordine decrescente, i consultori familiari, i centri medici specialistici, i poliambulatori, i day hospital, le guardie mediche e, infine, le strutture di degenza ospedaliera, le quali registrano anche la percentuale più alta nel giudizio più negativo (insufficienti per il 9,6%). Anche la graduatoria relativa al giudizio sulla qualità degli operatori di contatto è guidata dai consultori e vede all’ultimo posto le strutture di degenza ospedaliera.

Rispetto al problema dei tempi di attesa il giudizio più negativo colpisce invece i servizi riabilitativi, mentre è considerato più tempestivo il consultorio; anche la guardia medica è giudicata sempre pronta nell'erogare servizi, ma in questo caso è la stessa funzione che determina.

Il medico di base, oltre ad assumere un ruolo decisivo tra le fonti di informazione sui servizi disponibili (54%), raccoglie una percentuale di soddisfazione, in termini complessivi, che arriva al 91,5%. Per l’intervistato è molto importante anche la figura del farmacista (52,2%) per avere consigli su problemi di salute.

Più della metà delle famiglie deve ricorrere “spesso” a visite specialistiche e i servizi legati alla specialistica (analisi e laboratorio) sono ritenuti ben conosciuti dall’82,5% del campione e comodi da raggiungere dall’82,8%. Meno rassicurante invece ci sembra il fatto che quasi il 30% ritiene questi servizi non sufficientemente coperti dal servizio pubblico e che circa il 40% li ritenga non “efficienti e rapidi”.

In base all’esperienza fatta dagli intervistati negli ultimi 2 anni gli ospedali pubblici della provincia sono considerati inadeguati dal 16% in riferimento alla prima accoglienza e all’assistenza infermieristica, dal 11,7% rispetto alla cura e assistenza medica, dal 19,4% per quanto riguarda la disponibilità degli operatori e dal 21,3% per i servizi accessori (vitto, pulizia, orari, ecc.).

Sono molto pochi i casi in cui ai ricoverati è stato chiesto di compilare un questionario di valutazione sulla qualità, ma tutti coloro che ne hanno avuto occasione lo hanno compilato e restituito.

Per quanto riguarda l’orientamento del cittadino nell’offerta dei servizi socio-sanitari si conferma il ruolo fondamentale del medico di famiglia (77,5%), dato che conferma la necessità di perseguire effettivamente l’auspicato protagonismo di questa figura all’interno di un sistema dei servizi finalmente integrato.

Di segno opposto è il giudizio di sintesi sui servizi pubblici effettivamente utilizzati: ben il 43,5% si dichiara poco o per nulla soddisfatto. Su questa base gli intervistati ritengono che per migliorare la qualità di questi servizi sia necessario soprattutto (34%) semplificare le pratiche di accesso e fruizione degli stessi. Secondo il 53% degli intervistati, un ruolo importante per il miglioramento dei servizi è svolto sicuramente dalle organizzazioni del “terzo sistema”, soprattutto grazie alla loro maggiore attenzione alle esigenze della persona, ma anche perché sopperiscono alle carenze del servizio pubblico. I tre tipi di servizio di cui gli intervistati lamentano maggiormente la mancanza/insufficienza sono: l’assistenza sanitaria domiciliare, la casa per anziani e l’assistenza domiciliare comunale.

In riferimento alla partecipazione dei cittadini alla “cosa pubblica” in campo sanitario si deve registrare che solo il 19% degli intervistati dichiara di aver rivolto reclami rispetto alle disfunzionalità dei servizi sanitari, spesso con scarso successo. Ancora più bassa la percentuale (16%) di coloro che hanno partecipato ad iniziative pubbliche volte a migliorare la qualità dei servizi.

Infine si può notare che l’83,5% delle famiglie si è rivolto a servizi sanitari privati, ma questa scelta ha riguardato prevalentemente quei servizi (medico specialista e analisi di laboratorio) per i quali i tempi di attesa nel pubblico sono in genere molto lunghi.

OPERATORI E UTENTI A CONFRONTO
(Sintesi delle interviste e dello studio dei casi) 


In campo sanitario assistiamo ad un progressivo arretramento verso il "paradigma medico" in cui ricadono i servizi prioritari di cura ed assistenza, mentre si allontana una buona parte degli scenari prospettati dal "paradigma sanitario". A fronte di queste problematiche di carattere politico-amministrativo cresce il bisogno di un sistema sanitario meno paternalistico e burocratico, più attento alle esigenze della persona. In primo luogo nel recupero della qualità relazionale del rapporto medico-paziente.


Le tecniche di valutazione di efficienza ed efficacia e la scelta di indicatori idonei non può essere considerata ipso facto valida in ogni contesto, poiché presuppongono sia un "orientamento culturale", sia una valutazione implicita dello stato esistente. Perciò l'applicazione acritica di criteri organizzativi a livello macro può facilmente condurre ad allontanare la struttura sanitaria dal "mondo della vita" e dagli universi simbolici e di significati condivisi.


Prova ne sia il fatto che gli sportelli di comunicazione con il pubblico non sembrano attivare meccanismi di revisione critica e di modifica delle procedure in atto. La capacità di raccogliere la segnalazione di un disservizio e di risolverlo ha più che altro carattere contingente (non cambia la situazione generale, ma riguarda solo quell'utente) e consiste nella capacità dell'operatore di "trovare un varco" nelle maglie delle procedure formali. L'attivazione di tali meccanismi informali è anche la conseguenza dell'"intrusione" di un rapporto interpersonale tra utente e operatore, che finiscono col concordare sullo stesso ordine di senso o, se si vuole, su una medesima razionalità alternativa a quella del sistema burocratico.


La logica efficientista e un eccessivo e fideistico ricorso a processi di commercializzazione e privatizzazione, possono condurre (e forse stanno già conducendo) ad un profondo sovvertimento della cultura medica in direzione tecnocratica e di profitto, in un contesto invece caratterizzato da valori etici,  altruistici e di solidarietà.


Nei pazienti oncologici e nei cardiopatici, risulta ampiamente dimostrata l'efficacia dell'informazione associata al sostegno personale e psicologico. L'informazione, soprattutto come risultato dell'interazione personale, è quindi da considerare come parte integrante degli interventi terapeutici.


L'adattamento alla malattia e al sistema assistenziale sembra essere un percorso individuale che dipende dalla capacità del soggetto di apprendere e attivare le risposte più adeguate ai propri bisogni, anche attraverso la mediazione attiva fra i diversi medici. 


I comportamenti dell'utenza sono frequentemente considerati impropri dagli operatori, tanto da far manifestare l'esigenza di una "formazione dell'utente". Ma se questa "educazione sanitaria" fosse concepita come semplice e passiva acquiescenza dell'utente ai meccanismi burocratici-amministrativi della struttura sanitaria, sarebbe destinata al fallimento poiché si scontrerebbe ancora con i "codici di senso del mondo vitale". Può offrire invece l'opportunità di un cambiamento di prospettiva basato sulla centralità delle persone e sulla rivalutazione delle relazioni interpersonali, anche al fine di diminuire il "consumo di prestazioni" ed aumentare la "produzione di salute".


Nell'esperienza degli operatori delle strutture in cui sono state svolte le interviste il problema dell'informazione si presenta in modo alquanto sfaccettato. Si passa infatti da situazioni in cui gli utenti risultano molto ben informati, ad altre di segno opposto. Ma non emerge una strategia informativa nei confronti dell'utente che operi organicamente ai diversi livelli, e manca anche negli uffici preposti una gestione chiara ed efficiente delle informazioni, sia tra l'azienda e gli operatori di sportello, sia tra questi ultimi e l'utenza. Le conseguenze di una tale situazione ricadono non solo sull'utenza, ma anche sugli operatori che incontrano maggiori difficoltà a gestire le procedure di assistenza.


Del resto è noto che una buona comunicazione interna (tra gli operatori) ed esterna (tra servizi e utenti), rappresenta un presupposto essenziale della qualità dei servizi, poiché consente di ottenere la partecipazione consapevole del paziente/utente, che è condizione non trascurabile anche per il buon esito degli interventi sanitari.


L'applicazione dei criteri riorganizzativi ha portato ad un diffuso miglioramento dell'efficienza dei servizi, tanto da mettere in luce significative differenze fra servizi che hanno attuato una riorganizzazione e quelli che non lo hanno fatto.


Tuttavia il problema fondamentale è la carenza di personale, che non solo produce gravi mancanze nei confronti degli utenti, ma sottopone gli stessi operatori a condizioni di lavoro molto intense, cui non corrisponde un riconoscimento positivo.


Il problema della gestione del personale appare particolarmente acuto in strutture usuranti come quelle oncologiche. gli infermieri oncologici sono esposti a evidente rischio di burn out, anche perché essi, più di altri, dimostrano spesso comprensione e partecipazione per il dramma dei malati oncologici e per l'indebolimento dell'identità che spesso la malattia comporta.


I medici, da parte loro, vivono spesso la frustrazione di non potere svolgere al meglio la propria funzione e di non vedere riconosciuti i propri meriti, offuscati dall'immagine generalmente negativa della sanità pubblica locale.


Uno degli ostacoli da rimuovere è ancora rappresentato dalla burocrazia, che presenta una logica distorta poiché non rappresenta semplicemente la ratio amministrativa ancorata alle procedure formali, ma anche la personalizzazione del potere discrezionale di attivare o meno le procedure.


Condizione preliminare all'avvio di processi virtuosi è la definizione del modello organizzativo delle strutture in cui il percorso sanitario per l'utente sia organizzato in funzione del bisogno espresso, con maggiore integrazione fra diverse unità specialistiche, anche di aziende diverse, e con prestazioni di primo e secondo livello adeguatamente coordinate. 


Se queste sono le linee strategiche di una politica sanitaria orientata alla qualità, il quadro emergente dalla ricerca presenta problemi strutturali, come quello del personale e delle liste di attesa, alla luce dei quali il discorso sulla qualità diventa velleitario.


L'invio dei pazienti alle strutture segue, come è ovvio, i percorsi prestabiliti, ma secondo procedure a volte non perfettamente chiare agli stessi operatori che agiscono ai diversi livelli. Una procedura che presenta qualche criticità è, come abbiamo visto, quella che determina l'invio da parte del medico di base.


La "presa in carico" comporta una garanzia di continuità tra strutture sanitarie e territorio, seguendo nel tempo i problemi dei pazienti, anche quelli emotivi. Occorre quindi creare un ambiente terapeutico in cui il paziente non debba soltanto ricevere trattamenti, ma possa interagire ed essere tutelato.


Il "bisogno" definito dalla medicina deriva da un esame clinico il cui esito dipende da una serie di conoscenze tecniche e dai risultati di indagini  strumentali, mentre il bisogno sanitario dell'utente è centrato sulla soggettività, fisica e intellettuale. Anche fra gli operatori si possono rilevare importanti bisogni che vanno al di là dell'ambito strettamente professionale. Ritroviamo infatti un forte impegno da parte degli operatori, che devono far fronte a carichi di lavoro più elevati rispondere ai bisogni dei pazienti.


Nonostante gli interventi di modernizzazione istituzionale (che hanno avviato un processo di miglioramento complessivo), stenta ad imporsi nella percezione pubblica un modello sanitario che superi la classica dimensione ospedaliera, che è presente nelle aspettative dell'utenza e finisce con l'essere alimentata dal sistema stesso.


Il punto critico del rapporto medico-paziente, che sempre più spesso diventa un rapporto tra diversi medici e il paziente, consiste nell'indebolimento della relazione personale, che viene ignorata e negata di fatto dai fattori organizzativi e burocratici. In effetti esso dipende da predisposizioni individuali e da opportunità contingenti, e, nella maggioranza delle situazioni, non è riconosciuto esplicitamente come risultato positivo dell'azione sanitaria


La riduzione dell'interazione interpersonale finisce con l'affermare un modello in cui l'assistenza diventa prassi applicativa di prestazioni impersonali e standardizzate (gli standard di prestazione, appunto) secondo un criterio di efficienza tecnica. Per quanto i contenuti tecnologici possano anche essere elevati, si tratta comunque di una "riduzione di contenuto" delle pratiche di assistenza.


Il terzo settore potrebbe giocare un ruolo importante, nel rispetto dei vincoli di spesa e dell'appropriatezza clinico-terapeutica, in un diverso modello di assistenza teso a limitare l'ospedalizzazione e a portare, come si suol dire, la sanità sul territorio. Il terzo settore si propone, nell'attuale situazione di politica sanitaria, come una risorsa di notevole importanza.


Il medico curante, come abbiamo riscontrato praticamente in tutti i casi esaminati, conosce molto bene la situazione del paziente cardiologico o oncologico, anche riguardo al rapporto con lo specialista. 


Si evidenzia chiaramente che il rapporto privato professionale con il medico specialista che ha incarichi ospedalieri produce vantaggi sul piano dell'assistenza pubblica. L'essere cliente del medico stabilisce un percorso (e presumibilmente anche un trattamento) privilegiato all'interno della struttura.


Uno degli aspetti notevoli di questa situazione, peraltro abbastanza nota, è la dimostrazione che il medico conserva, nonostante i vincoli dettati dalla struttura amministrativa, un certo margine di discrezionalità nella gestione ospedaliera dei casi, almeno secondo criteri di clientela. Si può ritenere che anche il paziente consideri vantaggioso il rapporto costo-beneficio.


Le persone anziane e meno acculturate manifestano un codice simbolico "inattuale", legato alle condizioni nelle quali si è formato. Persiste un pragmatismo delle relazioni cui restano estranei quelle connotazioni che pure rappresentano oggi i concetti su cui si articola la "dimensione sanitaria". Diritto alla salute, cittadinanza, efficienza ed efficacia, comunicazione, sono ricondotti all'essenzialità di relazioni personali.


Di fronte a problemi sanitari gravi, il comportamento degli utenti si orienta secondo logiche "di mercato", cercando fra le diverse opzioni di sanità pubblica sul territorio nazionale quella che offre le migliori garanzie. L'individuazione di strutture di riferimento in altre regioni avviene attraverso l'attivazione di comunicazione all'interno della rete sociale del soggetto. Il parente, l'amico, il conoscente, tutti mettono a disposizione le informazioni che possono essere utili ad individuare e contattare le strutture e gli specialisti cui affidare la gestione della patologia. Questo meccanismo determina la prevalenza del ricorso a strutture settentrionali, dove è più nutrita la presenza di meridionali rispetto alle altre zone d'Italia.


Complessivamente, molti dei bisogni degli utenti non trovano adeguata risposta. Manca spesso la fiducia nella correttezza diagnostica, nelle perizia tecnica degli operatori e soprattutto nella tempestività degli interventi. Ma soprattutto si nota una insufficiente attenzione verso gli aspetti comunicativi e relazionali del rapporto fra utente e servizio, che rappresenta una componente fondamentale della qualità, così come viene percepita dall'utenza.
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