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P PP Relazione di Carlo Hanau

Partiamo da una situazione in cui
si riconosceva all’utente di espri-
mersi su quattro punti, I’infor-
mazione, I’umanizzazione e la
personalizzazione dei rapporti, il
confort alberghiero: il vitto, 1’al-
loggio, la situazione logistica in
cui € posto I'uten-
te, sia nella resi-
denzialita, sia nel-
I’assistenza a do-
micilio, perché
non dobbiamo dimenticare che
una parte dei servizi resi oggi dal-
le strutture dell’ Anaste si esegue
anche a domicilio. L’integrazio-
ne tra domicilio e struttura resi-
denziale e semiresidenziale va co-
munque tenuta sempre presente.
Prima cosa il confort, il confort
cosiddetto alberghiero. E su que-
sto credo che non vi sia nulla da
ridire, perché nessuno meglio del
diretto interessato puo essere la
misura di quanto piace una certa
minestra, quanto piace una certa
pietanza, quanto piace stare in una
stanza a due posti o piuttosto ad
un posto. A proposito, una delle
cose che ai bei tempi degli anni
70 ci meraviglio fu che le per-
sone, non solo le persone che sta-
vano in residenze, ma anche le
persone che stavano in ospedale,
preferivano in genere essere in
due per ogni camera. Noi avrem-
mo pensato che fosse preferibile
per la maggioranza assoluta de-
gli utenti la camera a un letto, in-
vece le indagini di opinione ci dis-

..servizi resi oggi dalle
strutture dell’Anaste
anche a domicilio...

sero il contrario. L’ottimo €& che
ciascun utente possa in qualche
modo scegliere, sopra tutto se i
costi di produzione del servizio
nelle due modalita sono molto si-
mili.

Qui perd cominciamo a ricordare
che molto spesso
la qualita ha dei
costi. E vero che
anche la non qua-
lita, la mancanza
di qualita ha dei costi elevatissi-
mi. Quando non viene fatta una
cura necessaria oggi, domani si ri-
presentera I’esigenza moltiplica-
ta per dieci. Una mancanza di cu-
re e di assistenza oggi si riverbe-
ra in una spesa maggiore domani.
Questo va detto soprattutto per la
riabilitazione.

Nel campo del confort alberghie-
ro spesso la qualita ha dei costi
piu elevati. In un sistema come
quello italiano, in cui i cittadini a
casa loro hanno la possibilita, e
nessuno gliela contesta, di man-
glare le aragoste, per dire qual-
cosa di costo elevato, oppure i fa-
gioli, per definire un altro cibo il
cui costo € molto inferiore, in una
societa che ammette queste dif-
ferenze, se noi consideriamo il
trattamento nell’ospedale queste
differenze quasi non si avverto-
no. Oggi I’ospedale diventa sem-
pre piu luogo di degenza breve e
brevissima e un ricoverato non fa
neanche in tempo ad accorgersi
del confort ambientale e di quel-
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lo che mangia, perché molto spes-
so deve restare a digiuno per fa-
re gli esami nelle prime giornate,
che ora diventano spesso le uni-
che giornate di degenza, e quindi
non ¢ neppure in grado di assag-
giare il cibo. Pertanto il confort e
la qualita del cibo spesso non ven-
gono neppure percepiti in un ospe-
dale per acuti e i problemi delle
differenze qualitative del cibo ri-
guardano piuttosto le cure a lun-
go termine, quelle che vengono
svolte prevalentemente fuori del-
I’ospedale, nelle RSA e nelle co-
munita alloggio.

Per le RSA ¢ ancora oggi in vi-
gore un livello essenziale di assi-
stenza, in base al quale il servizio
pubblico interviene per un 50%
di quelli che sono i costi totali, la
retta complessiva, mentre il re-
stante 50% ¢ a carico dell’utente
del servizio, e rappresenta la mi-
sura della compartecipazione del
privato, quella che una volta si
chiamava quota alberghiera, che
¢ sempre stata di difficile deter-
minazione.

A questo punto si possono avere
anche dei dubbi, nei momenti di
crisi economica e finanziaria co-
me 1’attuale, se a tutti gli utenti
debba essere chiesta la meta dei
costi, tant’¢ vero che nella realta
di molte Regioni italiane non &
cosi. Il dubbio ci potrebbe essere
anche in termini di equita e di po-
litica generale. Sta di fatto che
nella realta dei fatti la norma non
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viene applicata e le regioni con-
tribuiscono per una cifra fissa per
ogni giornata di degenza, che non
¢ commisurata alla meta dei co-
sti, per cui se un utente vuole
mangiare |’aragosta, 1’aragosta (e
non la differenza tra i fagioli e
I’aragosta) se la deve pagare di
tasca sua. Se invece si applicas-
sero i LEA, il costo dell’aragosta
sarebbe da dividersi fra ASL ¢
utente. Di fatto i costi dei mi-
glioramenti della qualita nelle re-
sidenze migliori sarebbero soste-
nuti meta ¢ meta da utenti e ASL
e vi sarebbe un incentivo a mi-
gliorare. Si deve immaginare che
sotto la metafora dell’aragosta si
intende un servizio quantitativa-
mente ¢ qualitativamente supe-
riore. Se invece la Regione fissa
un contributo fisso per ogni gior-
nata di degenza, questo incentivo
viene a mancare. Occorre trova-
re un equilibrio fra I’incentivo al
miglioramento e la necessita di
non privilegiare eccessivamente
con erogazioni di ri-
sorse pubbliche co-
loro che hanno
maggiori disponibi-
lita economiche.

Credo che sia legalmente garan-
tito che esistano differenze nei li-
velli dei consumi, poi € ovvio che
a tutti si devono dare quelli che
sono definiti livelli essenziali di
assistenza, i quali dovrebbero es-
sere portati a un livello di digni-
ta sempre superiore. Chiaramen-

..occorre trovare
un equilibrio...

te non potra essere dato tutto a
tutti e, soprattutto, non potra es-
sere dato tutto a tutti in questo
momento e per chissa quanto an-
cora.

Il confort abitativo e il
vitto nelle residenze
dipendono dalla di-
sponibilita di spesa
dell’utente o dell’assi-
curazione alla quale ¢ iscritto.
Un’assicurazione per ottenere
qualcosa in piu rispetto alla pre-
stazione garantita a tutti.

Gia esistono i fondi integrativi,
come ad esempio il Fondo Est,
che garantiscono un sussidio in
caso di ospedalizzazione. Il Fon-

do Est ¢ limitato al personale al-
le dipendenze di imprese associate
in Confcommercio e supera or-
mai il milione di aderenti. Essen-
do limitato a coloro che lavora-
no, gli assistiti hanno un’eta in-
feriore a 60-65 anni, I’cta della
pensione. Per queste categorie ¢
per queste eta, fortunatamente, ¢
raro che occorrano cure a lungo
termine e cure in residenze sani-
tarie, in case protette, o come al-
tro le vogliamo chiamare.

Per la vecchiaia delle persone, do-
ve la non autosufficienza diven-
ta frequente, bisogna istituire un
fondo che possa provvedere an-
che ad una residenzialita di un cer-
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to livello e di un certo confort,
che ¢ quello che viene normal-
mente utilizzato da ciascuno di
noi, adeguato al livello e allo sta-
tus sociale cui era abituato nella
sua casa.

Per realizzare un fondo cosi fat-
to occorre provvedere per tempo
¢ in forma mutualistica. Se si at-
tende che arrivi la vecchiaia i co-
sti assicurativi diventano pesan-
ti, concentrati su pochi anni. La
patologia cronico
degenerativa che
dura pit a lungo
giunge a carico
della persona nel
momento peggio-
re, quando ha smesso di lavorare
e quindi si trova nel momento
peggiore per sborsare una quan-
tita di denaro che ¢ indubbiamente
elevata.

Tanto piu dura la non autosuffi-
cienza e tanto piu costa. Tanto piu
costa per ogni giornata di assi-
stenza, aggiungo, e tanto piu du-
ra nel tempo 1’assistenza, perché
proprio I’assistenza migliore ¢
quella che fa prolungare la vita
anche alle persone che hanno del-
le problematiche di salute molto
pesanti e che altrimenti morireb-
bero prima. Qui pero usciamo dal-
la problematica dell’aragosta e
rientriamo nell’ambito di quello
che i LEA dovrebbero comunque
garantire a tutti, ed il fondo per la
non autosufficienza dovrebbe
provvedere a quello che ¢ il li-

Al futuro ed alle sue
difficolta bisognerebbe
cominciare a pensarci
da giovani...

vello essenziale di assistenza. |
fondi integrativi, da parte loro,
dovrebbero cercare di provvede-
re alla quota che viene chiesta per
pagare il sovrappiu che sostiene
I’elevato tenore di vita dell’assi-
stito. Se una persona fino al gior-
no prima ha mangiato le arago-
ste, non si puo pensare che, per il
fatto di essere stato colpito da una
malattia cronico-degenerativa che
provoca una situazione di non au-
tosufficienza, ri-
nunci ad un buon
vitto, quando, in-
vece, proprio in
quella situazione,
le “poche gioie
della vita” che restano sono quel-
le del cibo.

Al futuro ed alle sue difficolta bi-
sognerebbe cominciare a pensar-
ci da giovani ed anche in manie-
ra congrua. Non si tratta di cifre
enormi, si badi bene, si parla di
10.000-20.000 euro in tutto, suf-
ficienti a integrare le necessita
della non autosufficienza media,
somme che mediante sacrifici
spalmati sul corso della vita pos-
sono essere immesse in un fondo
mutualistico che le distribuira a
seconda del vario bisogno in for-
ma solidale a coloro che ne avran-
no piu bisogno, nei casi che an-
dranno oltre la media del periodo
di non autosufficienza, che resta
relativamente ridotto (un anno-un
anno e mezzo) e stabile nel tem-
po, purché non si introducano su
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larga scala interventi “eroici” che
sono in grado di prolungare la fi-
ne. Con un’integrazione di 1000
euro al mese si potrebbe garanti-
re un livello di assistenza ade-
guato alle proprie necessita e an-
che, perché no, al proprio tenore
di vita precedente.

Altro contenuto dell’art. 14 del
Decreto delegato n.502 del 1992
¢ il diritto all‘informazione, cui
deve poter seguire una libera scel-
ta, un consenso informato sui pro-
pri trattamenti. Questo € un altro
grande capitolo molto trascurato,
che invece andrebbe valorizzato.
La Carta dei Servizi dei produt-
tori aderenti, la Carta etica e dei
valori di Federsalute cercano pro-
prio di valorizzare 1’aspetto del-
la comunicazione, per far capire
prima quali siano le possibilita di
scelta e poi fare una scelta con-
sapevole. Chi non sa non puo sce-
gliere razionalmente, anche se ha
1 mezzi per acquistare.

Se per tutti si prepara la stessa mi-
nestra, allora il problema non si
pone neppure. Se invece cerchia-
mo di differenziare il trattamen-
to, dando la possibilita di inter-
venire meglio con I’aggiunta di
qualcosa, che gli assistiti stessi
sono in grado di pagare, sia di ta-
sca propria che attraverso 1’assi-
stenza di fondi mutualistici inte-
grativi, allora la prima cosa che
deve essere data ¢ I’informazio-
ne, sulla base della quale verra
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fatta la scelta consapevole.
L’informazione non riguarda sol-
tanto se mangiare le aragoste o i
fagioli, ma anche cose ben piu im-
portanti come ad
esempio quelle
trattate nel pro-
getto  condotto
nell’ambito della
psichiatria dal 2006 al 2008, una
delle azioni che il Ministero del-
la salute aveva demandato al-
I’istituto Superiore della Sanita,
in particolare al Prof. Pierluigi
Morosini, che costituiva vera-
mente un nostro grande riferi-
mento per lo studio e la ricerca
sulla qualita, la qualita dell’assi-
stenza, la qualita delle cure sia
nelle residenze, sia negli ospeda-
li, sia al domicilio. I1 Prof. Mo-
rosini, che si era dedicato a que-
sti studi da decenni, nel 2006 ave-
va preso ’incarico dal Ministero
della salute per dirigere questa
azione particolarmente difficile,
la valutazione della qualita del-
I’assistenza: “Progetto di miglio-
ramento e valutazione in campo
psichiatrico con la partecipazio-
ne attiva del volontariato”, con le
associazioni di familiari e dei ma-
lati nell’ambito della psichiatria.
Sappiamo che anche nelle RSA la
disabilitd mentale e la malattia
psichiatrica sono frequentissime
e quindi il discorso ¢ qui molto
pertinente.

Cosa si puo fare del consenso
quando si ha a che fare con una

..una valutazione di
qualita che doveva
esser fatta ...

persona che non ¢ in grado di in-
tendere e di volere, in perma-
nenza o per alcuni periodi critici
della sua vita? L’azione che il
Prof. Morosini
aveva intrapreso
per conto del Mi-
nistero della Salu-
te riguardava
esplicitamente una valutazione di
qualita che doveva esser fatta so-
prattutto dalle associazioni dei
malati psichiatrici e dalle asso-
ciazioni dei disabili mentali e dei
loro familiari, una valutazione per
dare voce diretta a queste perso-
ne o a chi li rappresentava e do-
veva decidere che cosa fosse me-
glio per loro. Non parliamo qui
del caso paradossale del coma di
un giovane traumatizzato crani-
co, ma di una situazione di inca-
pacita di esprimersi molto fre-
quente nelle residenzialita e an-
che nell’assistenza al domicilio.
Ricordo comungque che anche ne-
gli ospedali per gli acuti oltre il
50% delle persone ricoverate non
sono in grado di rispondere al
questionario sulla qualita. Nelle
residenzialita a lungo termine ¢
molto frequente la sindrome di
Alzheimer ed anche purtroppo la
disabilita mentale grave. Impe-
gnarsi affinché le associazioni
possano essere messe in grado di
fare una valutazione dei servizi,
credo sia stata un’azione molto
meritoria. Parte di queste lezioni
si trovano anche su di un mio si-

to internet, www.autismotv.it ove
si possono vedere alcune relazioni
che il Prof. Morosini, poco pri-
ma di lasciarci, ha tenuto al-
I’Ospedale Maggiore di Bologna,
all’Istituto Superiore di Sanita a
Roma e a Milano. Altri materia-
li molto importanti sono i suoi li-
bri sulla qualita della vita e i suoi
articoli, che consiglio di leggere.
L’idea base del progetto ministe-
riale era che se per giudicare il
vino e 1’olio occorre fare un cor-
so, egualmente ci vuole un trai-
ning per giudicare le cure ¢ I’as-
sistenza, bisogna imparare come
si fa, non si puo pretendere che
la gente lo sappia fare automati-
camente per il solo fatto di esse-
re, che so, un parente di una per-
sona che ne ha bisogno; talvolta
anzi i parenti prendono degli in-
dirizzi che sono lontani da quel-
li degli utenti. Abbiamo fatto, pa-
recchi anni fa, una valutazione in
alcune case di riposo protette ¢
RSA in Emilia Romagna e ci sia-
mo accorti che per esempio da
parte dei parenti c’era una ten-
denza esagerata a voler rimpin-
zare di cibo i loro familiari rico-
verati. Questo non solo andava
contro la buona regola del man-
giare a giusto modo, senza mai
esagerare, ma andava anche con

tro le richieste degli utenti anco

ra in grado di esprimere la loro
volonta. Bisogna insegnare a que
ste persone, ai componenti attivi
di queste associazioni, dei crite
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ri per fare bene la valutazione, al-
trimenti emergono i difetti di rap-
presentanza nei quali mi sono im-
battuto nella mia lunghissima
esperienza di associazionismo per
la difesa dei diritti del malato e
del disabile, iniziata nel lontano
1972,

Ricordo ad esempio un parente
affettuosissimo nei confronti del
suo familiare malato che lamen-
tava che I’ulcera cutanea non ve-
nisse lavata con 1’antibiotico ma
con I’acqua e con la soluzione fi-
siologica. Il suo pensiero era:“Lo
fanno perché vogliono rispar-
miare sull‘antibiotico”. Sappia-
no che vi erano diversi medici che
prescrivevano lavaggi con anti-
biotici e a volte ci vuole del tem-

po perché un cambiamento di rot-
ta venga metabolizzato dagli
esperti ma ancor piu difficile un
cambiamento per i non addetti ai
lavori, quelli che non hanno la
possibilita di andare a leggere la
nuova letteratura, come appunto
i familiari. Questi sanno che lo
Stato quando puo cerca di aver la
mano corta e allora si rafforza in
loro il dubbio di essere privati di
un’utilita possibile e ci vuole mol-
tissimo tempo per vincere le dif-
fidenze, spiegando loro che sono
state fatte ricerche da parte so-
prattutto degli infermieri, con-
cordi nel ritenere che il lavaggio
con antibiotici generalmente non
sia utile. In futuro potranno ve-
nire smentite o conferme, sco-

s . .

perte di altre nuove soluzioni, ma
per ora la restrizione all’uso non
¢ dovuta alla carenza di risorse
ma alle prove di efficacia.
Occorre dare una competenza ¢
una conoscenza adeguata anche
agli utenti, perché altrimenti ri-
schiano di cercare quello che non
¢ il loro bene, ma il loro male, op-
pure quello che non serve a nul-
la. D’altra parte sappiamo tutti
che ’efficacia del placebo €& enor-
me, chi parla del 20%, chi del
30% di miglioramenti, e non dob-
biamo privarci di questa grande
possibilita di migliorare o guari-
re. Perd non rincorriamo un pla-
cebo che costa troppo, in una si-
tuazione come questa in cui non
abbiamo denaro per fare gli in-
terventi che hanno dimostrato ef-
ficacia. Quindi cerchiamo di in-
ventare un placebo che costi po-
co, come ad esempio il Placebon,
il nome da me proposto, non bre-
vettato, che vi suggerisco di uti-
lizzare.

Dopo che abbiamo fatto un’azio-
ne educativa, un’azione informa-
tiva e formativa, allora possiamo
utilizzare le risorse umane di que-
ste associazioni per rappresenta-
re la volonta di coloro che sono
impossibilitati. La formazione ¢
I’azione devono andare di pari
passo, non si puo dire: “Adesso
fai ’Universita e poi ne riparlia-
mo fra tre anni. Ci deve essere un
percorso comune di formazione,
per evitare di generare i conflitti
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che hanno alla base cattive cono-
scenze e nessuna base reale.

Quanto all’umanizzazione ¢ alla
personalizzazione, ¢ chiaro che
per una persona che sta in una re-
sidenza o che riceve cure a do-
micilio, in entrambi i casi gli ope-
ratori entrano nella sua intimita,
anche pesantemente, per dovere,
per necessita, e con queste per-
sone si deve in qualche modo in-
staurare un rapporto che puo di-
ventare addirittura un rapporto si-
mile a quello coniugale, nel caso
della “Vita indipendente”. Que-
sta modalita di assistenza, inizia-
ta a Venezia piu di dieci anni fa,
riguarda il caso di chi ha la testa
buona ma versa in grave stato di
disabilita motoria, che elegge una
persona che lo aiuti nella sua si-
tuazione, giorno ¢ notte, che cio¢
viva con lui. Finanziando la “Vi-
ta indipendente” si evita che le
persone messe molto male deb-
bano per forza confluire nelle re-
sidenzialita e si consente che pos-
sano farsi una vita a casa loro. Il
SSN non puo permettersi la spe-
sa elevatissima per tanti operato-
ri che si succederebbero a turni
regolari nelle 24 ore nella casa di
quella persona: per garantire 24
ore su 24, 365 giorni I’anno, scon-
tate le ferie, le malattie e tutto il
resto, avrebbe bisogno di assu-
mere sei persone. La “Vita indi-
pendente” ¢ un’idea che puo va-
lere per pochi, pero quei pochi per

cui vale la pena possono attuarla
soltanto se escono dall’ambito
della contrattazione del lavoro.
Nell’ambito dei rapporti contrat-
tuali normali tipo Anaste, i rap-
porti di persona-
lizzazione e uma-
nizzazione che
devono intercor-
rere tra gli opera-
tori e le persone
assistite devono essere a un cer-
to livello e questo livello deve es-
sere misurato col termometro co-
stituito dal livello di soddisfazio-
ne dell’utente. Ad esempio se una
persona gradisce che gli venga da-
to del tu, ¢ bene che gli si dia del
tu, magari reciproco, ma se una
persona non gradisce affatto que-
sta forma familiare, perché la sua
vita ¢ stata diversa, perché fino al
giorno prima anche il nipote gli
dava del Lei, ecco che allora la
forma del tu diventa quasi un’of-
fesa. Il rapporto che deve inter-
correre tra 1’operatore e queste
persone, in questa situazione par-
ticolare in cui hanno estremo bi-
sogno di aiuto anche per quello
che riguarda le naturali funzioni
vitali, deve essere di grande at-
tenzione a cid che [’utente ri-
chiede. L'utente ¢ la pietra di pa-
ragone, il metro dell’umanizza-
zione e della personalizzazione
degli interventi.

Non deve succedere, come € ca-
pitato a me, sentire dire da parte
di un funzionario di una coope-

...Importante per un
assistito poter contare
su un rapporto
personalizzato...

rativa che era una bene far turna-
re gli operatori sullo stesso assi-
stito, che nel caso specifico stava
a domicilio, perché il servizio era
egualmente garantito. In questo
€aso proprio non si
voleva capire o
non si riusciva a
capire quanto in-
vece sia importan-
te per un assistito
poter contare su un rapporto per-
sonalizzato con un operatore che
resti come una specie di motivo
dominante (dominante ¢ non
esclusivo perché si sa che la do-
menica, le feste, le ferie ¢i sono
per tutti). All’aspetto della per-
sonalizzazione dei rapporti va ag-
giunto quello pratico, che pure
non va dimenticato: quando un
operatore entra in una casa di un
assistito, prima di imparare anche
soltanto dove stanno le cose che
gli servono ci mette un bel po’ di
tempo. Anche nella residenziali-
ta se possibile occorre mantene-
re questa continuita di rapporto
ogni volta che 1'utente lo gradi-
sce e da segni di gradirlo.

Personalizzazione, umanizzazio-
ne, confort contribuiscono alla
qualita della vita e possono esse-
re rilevanti sui QALY. Facendo
riferimento al gradimento del
I’assistito ed alla qualita di vita
percepita, nei paesi anglosassoni
fin dagli anni <70 si incomincio o
misurare quantitativamente la




