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qualita dell’anno di vita vissuto,
con il ‘Q.A.L.Y.5, I’anno di vita
ponderato (Adjusted) per la buo-
na salute. Da anni ormai la valu-
tazione del risultato di un inter-
vento viene effettuata calcolando
sia I’aumento degli anni di vita
che la qualita degli anni di vita.
Prima si garantisce comunque il
livello minimo che ti fa durare la
vita quello che puo durare, poi si
punta |’attenzione sulla qualita
della vita, dando un valore piu ele-
vato agli anni di vita passati in
buona qualita di vita; un anno di
vita € eguale a un QALY soltan-
to se vissuto e percepito in buo-
na salute, altrimenti ridotto in pro-
porzione. Pertanto questo meto-
do che all’estero ¢ stato gia usa-
to tantissime vol-
te, per tantissime
malattie, deve co-
minciare ad entra-
re nell’uso cor-
rente anche in Ita-
lia. L’anno scorso il gruppo di
Economia sanitaria di Tor Verga-
ta ha cominciato a costruire i QA-
LY all’italiana, perché fino ad ora
abbiamo ripreso i QALY con le
stesse ponderazioni ricavate dal-
le percezioni sulla qualita della
vita dei popoli anglosassoni, che
si presume siano diverse da quel-
le italiani, perché secondo prime
indagini diversa ¢ la percezione
degli italiani nei confronti della
qualita di vita in questa o quella
condizione patologica. Per esem-

... Se non si valuta la
qualita della vita, si
dimentica che...

pio, nel calcolo dei QALY effet-
tuato in varie ricerche una perso-
na che perde 1’uso dei reni ed ¢
obbligata ad andare in nefrodia-
lisi ospedaliera & come se perdesse
meta della vita che gli resta per-
ché un anno di vita passato in
quella situazione non vale uno ma
vale la meta di un anno di vita in
buona salute. Questo valore deri-
va da varie indagini su popola-
zioni che avendo quel tipo di pa-
tologia o conoscendola senza vi-
verla hanno espresso le loro opi-
nioni: vivere dovendo andare al-
I’ospedale tre volte a settimana €
equivalente a vivere per meta ri-
spetto alla vita in buona salute.
Non si tratta di una misura og-
gettiva ma della valutazione me-
dia che quella po-
polazione fornisce
del peso della sta-
to di malattia, una
misura sulla quale
possiamo fare 1
nostri conti per valutare i risulta-
ti della dialisi ospedaliera. Se non
si valuta la qualita, si dimentica
che la vita da dializzato ¢ meno
apprezzata di quella in perfetta
salute.

Di questa valutazione non si puo
fare a meno quando gli interven-
ti non prolungano la vita, ma si
limitano a migliorarne la qualita:
la pillola contro il mal di testa sa-
rebbe una bellissima invenzione
se togliesse il mal di testa a quel-
li che hanno la cefalea a grappo-

m Tars= 4=

lo, che stanno malissimo, pero non
aumenta gli anni di vita, a meno
di considerare la prevenzione dei
suicidi.

Anche i risultati di un migliora-
mento del confort alberghiero,
dell’animazione delle giornate,
della personalizzazione dei ser-
vizi possono essere valutati nel-
lo stesso modo e contribuire alla
valutazione dei risultati in termi-
ni di QALY. Gli economisti del-
la salute di Tor Vergata intendo-
no fare emergere la particolarita
del nostro senso della vita, che ¢
quello italiano, e bisognerebbe
raccordarsi con questo lavoro per-
ché il prodotto finale delle RSA,
il prodotto dell’assistenza domi-
ciliare, il prodotto della casa pro-
tetta non ¢ soltanto un numero di
anni di vita in pit quanto una mi-
gliore qualita di vita degli anni di
vita che restano. Il prodotto fina-
le deve poi essere messo a fronte
dei costi, per ottenere la valuta-
zione dell’efficienza dei servizi.
L’efficienza non la si ottiene ta-
gliando le risorse, come qualcu-
no semplicisticamente pensa di
poter fare anche oggi, perch¢ la
storia che tagliando le risorse ca-
dono i rami secchi I’ha inventata
qualcuno che non conosce gli al-
beri: sono i germogli quelli che
cadono per primi, ci0¢ SONO pro-
prio le innovazioni piu efficienti,
che non sono ancora ben conso-
lidate, a cadere per prime, men-
tre i rami secchi, con la loro vec-
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chia tradizione, sono capaci di re-
sistere. La valutazione della qua-
lita percepita da noi ¢ ancora un
germoglio.

Ci sono altri modi per ottenere la
valutazione della qualita da par-
te degli utenti e da parte delle as-
sociazioni che li rappresentano:
’audit, per esempio, puo essere
un mezzo importante. Attenzione
pero che gli audit non siano au-
toreferenziali, sia pure indiretta-
mente: I’audit che viene condot-
to da un’organizzazione profit o
no profit che viene retribuita dal-
’ospedale o dalla RSA rischia di
non potere esprimere un giudizio
indipendente. L’audit dovrebbe
esser fatto da un esterno del tut-
to indipendente e le associazioni
degli utenti e gli utenti stessi do-
vrebbero essere il riferimento
principale. Per le aziende ospe-
daliere e sanitarie il Movimento
Cittadinanzattiva ha proposto
1’audit civico, che € un primo pas-
so per uscire dall’autoreferenzia-
lita, ma essendo retribuito dal-
’azienda o dalla Regione, i cui
funzionari sono molto presenti nei
procedimenti, non gode della pie-
na liberta.

Nel lontano 1972 - come Lega per
i Diritti del Malato - iniziammo a
Bologna I’attivita di volontariato
di difesa dei diritti della persona
affetta da malattia e/o disabilita.
La nostra associazione costituiva
una prima forma di partecipazio-
ne dei cittadini alla gestione del-

la sanita ed era particolarmente
attiva nella difesa dei diritti dei
malati cronici non autosufficien-
ti, troppo spesso letteralmente
“calpestati” dalle nostre

pazione dei cittadini -
esercitata tramite le lo-
ro associazioni e i sin-
dacati dei pensionati attivi nel
comparto sanitario e sociosanita-
rio - era gia sviluppata nella Re-
gione Emilia Romagna, quando
nel 1992 iniziammo col professor
Achille Ardigo la prima espe-
rienza dei Comitati Consultivi Mi-
sti, che vennero istituzionalizza-
ti con Legge Regionale del-
I’Emilia Romagna n. 19/94, co-
me applicazione dell’articolo 14
del Decreto Legislativo 502/92.

Ebbene, a distanza di sedici anni
si deve constatare in Emilia Ro-
magna un declino della parteci-
pazione dei cittadini e delle loro
associazioni, non a caso seguita
all’eclissi della presenza dei rap-
presentanti politici e all’affermarsi
del potere dei funzionari, sia in
Regione che nelle AUSL. L’as-
sessore regionale alla Sanita, ad
esempio, da molti anni non par-
tecipa piu alle riunioni del Comi-
tato Consultivo Regionale per il
controllo della qualita (CCRQ) da
parte dei cittadini e degli utenti.

La priorita che si afferma ¢ il pa-
reggio del bilancio e ogni mezzo
¢ utile pur di raggiungere lo sco-
po. I dirigenti medici e non me-

Istituzioni. La parteci- [ la politica

dei tagli...

dici sono giudicati su questa ba-
se e percio seguono con diligen-
za la politica dei tagli, a partire dal
massimo dirigente che riduce i po-
sti letto, fino all’assi-
stente sociale che propo-
ne alla famiglia di paga-
re in proprio tutte le spe-
se dell’RSA per molti
mesi, almeno finché I’AUSL non
sara in grado di cominciare a pren-
dersi carico della meta dei costi
totali, mentre la legge prescrive
che cid debba avvenire da subito.

Ma non vi sono soltanto i noti pro-
blemi economici che riducono i
diritti del malato, vi &€ anche un
ritorno di fiamma del paternali-
smo medico. Fra i diritti dei ma-
lati piu recentemente calpestati,
dobbiamo infatti annoverare an-
che quello a conoscere la diagnosi
della propria malattia. La Deli-
bera di Giunta Regionale del-
I’Emilia Romagna n. 107 del 1°
febbraio 2010, concernente lo
screening delle malattie metabo-
liche rare nei neonati della Re-
gione, contro ’esplicito parere
delle associazioni dei malati
espresso nell’aprile del 2008 e
riaffermato nel novembre del
2009, segue pedissequamente le
indicazioni dei suoi “medici pa-
ternalisti”. Questi ultimi hanno
impiegato ben diciannove mesi
per discutere - ovviamente esclu-
dendo deliberatamente la parte
cipazione delle associazioni ¢ del
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CCRQ - e rispetto allo screening
che avviene da ben sei anni in To-
scana su quaranta patologie me-
taboliche rare, ne hanno tolte di-
ciassette. Fra le motivazioni quel-
la pit importante e pericolosa per-
ché riguarda moltissime patolo-
gie ¢ che non esiste la cura. Si di-
mentica pero che il primo diritto
del malato o di chi lo rappresen-
ta (i genitori) ¢ quello di cono-
scere la patologia da cui ¢ affet-
to, anche prima che i sintomi si
manifestino. Se nel 2003, Anno
Europeo delle Persone con Disa-
bilita, usci lo slogan Nulla su di
Noi Senza di Noi, oggi si vede tra-
dito questo che dovrebbe essere
un principio intoccabile.

Si nota che da parte dei politici
¢’é una fuga dalle loro responsa-
bilita, che sono quelle di decide-
re sulla raccolta delle risorse (al-
zare le imposte) e sulla riparti-
zione fra vari programmi d’inter-
vento a favore di varie categorie
di malati e disabili (scelte tragi-
che). In una situazione di crisi fi-
nanziaria 1 politici, forse troppo
furbescamente, hanno lasciato ai
funzionari, spesso medici, 1l com-
pito di tenere il rapporto con le
associazioni di utenti. Si rischia
cosi di vanificare la nostra azio-
ne, durata tanti anni, tesa a far cre-
scere centinaia e centinaia di rap-
presentanti di associazioni a li-
vello della sola Regione Emilia
Romagna, poiché il naturale re-
ferente della rappresentanza dei

cittadini & 1’assessore, la Giunta,
il Governo regionale e nazionale.
Ai fini delle scelte di program-
mazione dell’intervento pubblico
nel settore sanitario e sociosani-
tario, la qualita dell’intervento ¢
la quantita e qualita di vita che ne
derivano devono essere misurate
da un lato dai tecnici funzionari,
come prescritto dall’art.10 del de-
creto legislativo n.502/92, e dal-
I’altro dai cittadini e dagli utenti,
come prescritto dall’art.14 prima
richiamato, ed a loro spetta sem-
pre I’ultima parola nell’applica-
zione degli interventi al loro ca-
so personale. Il rappresentante po-
litico ha il dovere di decidere la
programmazione, anche nel caso
di scelte difficili, confrontandosi
direttamente con la sua base elet-
torale di cittadini e di loro asso-
ciazioni, mediandone le richieste.
Su queste basi si fonda la demo-
crazia partecipativa che la nostra
Costituzione tutela.

Per informazioni riguardanti il Tri-
bunale della Salute di Bologna e
per utilizzare 1 suoi servizi rivol-
gersi a:

telefono 347 7266076, orario d’uf-
ficio dei giorni feriali.

E mail: tribunalesalute@aosp.bo.it

De Santis:

Gentili Signore, gentili Signori mi
corre 1’obbligo, con piacere, rin-
graziare gli sponsor di questo Con-
vegno, che sono la S.C.A. che pro-

Im Terza Fta

duce materiali per I’incontinenza
e la Sogesi per i servizi integrati
per la sanita e la pulizia della bian-
cheria, inoltre vi comunico che ¢
presente un rappresentante della
Ada Lazio e la UIL Pensionati con
la quale abbiamo fatto un proto-
collo d’intesa ed hanno sponso-
rizzato un’indagine epidemiologi-
ca nelle strutture dell’Anaste per
una verifica dell’igiene orale de-
gli ospiti. Noi la ringraziamo e sia-
mo felici di questa collaborazio-
ne. Grazie.

Moneti:

Ringrazio il Prof. Hanau per il suo
intervento e do la parola al Prof.
Marco Trabucchi che esegue 1’in-
tervento “La persona fragile e le
strutture socio sanitarie”. Il Prof.
Marco Trabucchi ¢ presidente del-
I’ Associazione italiana di psicolo-
gia e geriatria e Direttore scienti-
fico Gruppo Ricerca Geriatrica di
Brescia.
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Associazione Italiana Psicologia
e Geriatria - Direttore Scientifico

Gruppo Ricerca Geriatrica - Brescia

«Una premessa Presidente, nel momento in cui la ringrazio per I'invito, devo
anche dirle, che quando Lei all'inizio ha fatto questo attacco alle autorita
locali, beh, anch'io ero rimasto un po’ in dubbio se venire, avendo letto questo
foglietto che parlava di vessazione, di termini un pochino violentini, lo dico con
simpatia e comunque sono venuto e poi ho molta simpatia per la vicinanza
con la vostra associazione, anche se io vengo invitato in un posto dove mi dite,
tre giorni prima che vi vesso. In ogni modo il problema c'é.»

razie comunque. Resto se-

duto perché sono reduce da

un’influenza, e cosi faro
anche brevemente, perché sono
sensibile alla mia salute ma anche
alla vostra pazienza, che mi pare
messa a dura prova dalla tempera-
tura e tante altre cose.
Allora vediamo il tema del mio ar-
gomento nel breve periodo, nel bre-
ve tempo che mi sono dedicato ¢
necessario capire se vi €, € come ¢
meglio, fare ’incontro tra il biso-
gno e la capacita di offerta. So che
siete stanchi e stufi, ma vi chiedo
10 minuti e non di piu. Ecco, par-
tiamo da alcune indicazioni di sce-
nario, sono le solite che abbiamo
sentito cento volte, ma che credo
vadano riviste. Ieri € uscito il nuo-
vo annuario dell’Istat, non so se
qualcuno I’ha visto, & sempre il pit
drammatico dal punto di vista del-
I’invecchiamento e, il punto vero
¢ che non solo ci sono piu vecchi,
e questo potrebbe anche darsi che
fosse un aspetto positivo, ma ci so-
no sempre piu vecchi ammalati.
Una volta morivano adesso no e a
chi sono affidati? Sono affidati al-
le strutture e servizi che voi, noi
gestiamo. Se non vogliamo anda-
re contro il progresso dobbiamo di-
re che questo ¢ un grande vantag-
gio per chi crede, ¢ un grande do-
no della provvidenza, pero, ¢ an-
che questo il punto di incontro for-

te sul quale noi ci troviamo oggi.
Sempre pill vecchi, questo poi riu-
sciremo in qualche modo a gestir-
lo, ma sempre pit vecchi ammala-
ti. Per cui ci troviamo nella posi-
zione che nelle strutture residen-
ziali ci siano un 70% di persone af-
fette da demenza, che ci siano un
30% di persone affette da grave
scompenso cardiaco, che ci siano
un 20-25% di persone con una in-
stabilita. Quindi ¢’¢ questo pro-
blema, sono ammalati e quindi
chiedono all’interno di tutto quel-
lo che ci siamo detti, delle rispose
anche tecniche. o non voglio cer-
to criticare la bellissima relazione
di Hanau, ma capite che se noi ab-
biamo il 30% di persone affette da
demenza, la valutazione soggetti-
va se sia meglio il riso pilaf o il ri-
$0, non so come si potrebbe chia-
mare, riso all’amarone € piuttosto
limitata, mentre il problema cen-
trale diventa la capacita di offerta,
di un servizio adeguato. Contem-
poraneamente lo scenario ci dice
ancora altre cose, che ¢i sono me-
no letti in ospedale I’abbiamo det-
to sempre, degenze piu brevi, I’ab-
biamo detto sempre e lo ripetiamo
alla noia e quindi ¢’¢ bisogno di un
posto a cut care, adesso tutti ne par-
lano, il ministro continua a dire bi-
sogna fare servizi di posti cut care
a prescindere che col sistema ita-
liano il ministro non pud quasi

i Marco Trabucchi

niente rispetto a queste tematiche,
ma il problema esiste. Ed allora pri-
ma che si facciano altri pasticci la
post cut care in che rapporto en-
trera con la residenza? Perché ca-
pite questo € un problema delica-
tissimo per la sopravvivenza reci-
proca. Arriveremo a una residenza
che in parte € dedicata alla post cut
care, quindi con un forte turn over
di 30-35 giorni, che pero certa-
mente verra valorizzata di piu che
non la residenza ma richiedera an-
che dei servizi aggiuntivi notevo-
li. Si potrebbe mettere la post cut
care in una residenza, migliorare
pero ’atmosfera generale, o € so-
lo un costo in piu? Io non sono in
grado di darvi le risposte oggi, sie-
te voi che dovete analizzare. Ma vi
pongo la domanda anche perché da
associazione imprenditoriale, co-
me mi pare che siate, dovreste es-
sere voi a fare le offerte, non aspet-
tare che vi vengano richieste. Ades-
so ¢’¢ bisogno perché, lo si ripete,
la degenza sta diventando sempre
piu rapida e ¢’¢ ancora spazio per
riduzioni fortissime, sapete, in Ita-
lia, non siamo ancora arrivati,
escluso, vorrei dire L’Emilia e la
Lombardia, e la degenza negli
ospedali ¢ ancora troppo lunga. Per
non parlare di regioni come il La-
zio, ma anche come il Veneto, han-
no ancora degenze troppo lunghe.
Quindi capite che il problema del
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CCRQ - e rispetto allo screening
che avviene da ben sei anni in To-
scana su quaranta patologie me-
taboliche rare, ne hanno tolte di-
ciassette. Fra le motivazioni quel-
la pit importante e pericolosa per-
ché riguarda moltissime patolo-
gie & che non esiste la cura. Si di-
mentica pero che il primo diritto
del malato o di chi lo rappresen-
ta (i genitori) ¢ quello di cono-
scere la patologia da cui ¢ affet-
to, anche prima che i sintomi si
manifestino. Se nel 2003, Anno
Europeo delle Persone con Disa-
bilita, usci lo slogan Nulla su di
Noi Senza di Noi, oggi si vede tra-
dito questo che dovrebbe essere
un principio intoccabile.

Si nota che da parte dei politici
¢’é una fuga dalle loro responsa-
bilita, che sono quelle di decide-
re sulla raccolta delle risorse (al-
zare le imposte) e sulla riparti-
zione fra vari programmi d’inter-
vento a favore di varie categorie
di malati e disabili (scelte tragi-
che). In una situazione di crisi fi-
nanziaria i politici, forse troppo
furbescamente, hanno lasciato ai
funzionari, spesso medici, il com-
pito di tenere il rapporto con le
associazioni di utenti. Si rischia
cosi di vanificare la nostra azio-
ne, durata tanti anni, tesa a far cre-
scere centinaia e centinaia di rap-
presentanti di associazioni a li-
vello della sola Regione Emilia
Romagna, poiché il naturale re-
ferente della rappresentanza dei

cittadini & I’assessore, la Giunta,
il Governo regionale e nazionale.
Ai fini delle scelte di program-
mazione dell’intervento pubblico
nel settore sanitario e sociosani-
tario, la qualita dell’intervento e
la quantita e qualita di vita che ne
derivano devono essere misurate
da un lato dai tecnici funzionari,
come prescritto dall’art.10 del de-
creto legislativo n.502/92, e dal-
I’altro dai cittadini e dagli utenti,
come prescritto dall’art. 14 prima
richiamato, ed a loro spetta sem-
pre I’ultima parola nell’applica-
zione degli interventi al loro ca-
so personale. Il rappresentante po-
litico ha il dovere di decidere la
programmazione, anche nel caso
di scelte difficili, confrontandosi
direttamente con la sua base elet-
torale di cittadini e di loro asso-
ciazioni, mediandone le richieste.
Su queste basi si fonda la demo-
crazia partecipativa che la nostra
Costituzione tutela.

Per informazioni riguardanti il Tri-
bunale della Salute di Bologna e
per utilizzare i suoi servizi rivol-
gersi a:

telefono 347 7266076, orario d’uf-
ficio dei giorni feriali.

E mail: tribunalesalute@aosp.bo.it

De Santis:

Gentili Signore, gentili Signori mi
corre 1’obbligo, con piacere, rin-
graziare gli sponsor di questo Con-
vegno, che sono la S.C.A. che pro-

ress. ..

duce materiali per I’incontinenza
e la Sogesi per i servizi integrati
per la sanita e la pulizia della bian-
cheria, inoltre vi comunico che ¢
presente un rappresentante della
Ada Lazio e la UIL Pensionati con
la quale abbiamo fatto un proto-
collo d’intesa ed hanno sponso-
rizzato un’indagine epidemiologi-
ca nelle strutture dell’ Anaste per
una verifica dell’igiene orale de-
gli ospiti. Noi la ringraziamo € sia-
mo felici di questa collaborazio-
ne. Grazie.

Moneti:

Ringrazio il Prof. Hanau per il suo
intervento e do la parola al Prof.
Marco Trabucchi che esegue 1’in-
tervento “La persona fragile ¢ le
strutture socio sanitarie”. Il Prof.
Marco Trabucchi & presidente del-
|’ Associazione italiana di psicolo-
gia e geriatria e Direttore scienti-
fico Gruppo Ricerca Geriatrica di
Brescia.



