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Estratto

Nonostante la partecipazione dei cittadini sia unanimemente riconosciuta come un'essenziale strategia per migliorare la qualità dei servizi sanitari, i risultati sinora ottenuti in tale ambito sono stati piuttosto esigui. Negli ultimi 10 anni si è diffusa la tendenza a ridurre la partecipazione pubblica a una mera consultazione individuale, utilizzando tecniche di rilevazione della soddisfazione dei consumatori, che non possono assolutamente sostituire il processo democratico della partecipazione dei cittadini. I Comitati Consultivi Misti,  nonostante alcuni punti critici evidenziati dalla nostra ricerca, rappresentano un'originale esperienza per sviluppare forme di dialogo e d’interazione tra rappresentanti dell’offerta e della domanda, configurando una fase più avanzata di  partecipazione diretta dei cittadini.
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Resumen

Aunque todos reconocen que la participación  representa una estratégia fundamental para mejorar los servicios de salud, los resultados alcanzados son todavía reducidos. En los últimos 10 años se difundió la tendencia a reducir la participación pública a una simple consultación individual, utilizando técnicas de levantamiento de las satisfacción de los consumidores, que no pueden absolutamente sustituir el proceso democrático de participación de los ciudadanos. Los Comités Consultivos Mixtos, a pesar de algunas limitaciones evidenciadas por nuestra investigación, proponen una original experiencia para desarrollar formas de diálogo y de interacción entre sistema sanitario y usuarios, representando una fase más avanzada de participación directa de los ciudadanos.
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Introduzione


Le esperienze realizzate negli ultimi anni, nell’ambito di progetti di miglioramento della qualità nelle aziende sanitarie, hanno evidenziato l’esistenza di diversi modi di intendere la partecipazione degli utenti nei servizi sanitari. Essi possono essere coinvolti attraverso la somministrazione di un questionario per conoscere il loro indice di gradimento nei confronti dei servizi offerti; ma, in questo caso si tratta di un esercizio molto povero, se l’obiettivo è quello di sviluppare uno spazio di “cittadinanza attiva” (Crouch, 1999). Un passo avanti verso un miglioramento del dialogo sistema sanitario-cittadini è rappresentato dalla Carta dei servizi, che stabilisce le prestazioni minime garantite a tutti gli utenti. Tuttavia, come insegna l’esperienza inglese e, piú recentemente, anche quella italiana, l’introduzione della Patient’s charter ha visto il ridimensionamento del ruolo dei comitati degli utenti - sempre meno consultati durante l’elaborazione delle Carte - e la crescente diffusione di metodi “individualistici” di rilevazione della soddisfazione dei pazienti. 


In altre realtà, al sistema della Carta dei servizi è stata integrata una struttura di rappresentanza dei cittadini - come nel caso dei Comitati Consultivi Misti operanti nella Regione Emilia-Romagna - con l’obiettivo non solo di valutare ex-post la qualità delle prestazioni erogate dall’azienda, ma anche di partecipare all’analisi dei disservizi e alla definizione di proposte di miglioramento. I Comitati Consultivi Misti (CCM), difatti,  rappresentano l’istanza organizzativo-istituzionale prevista dalla Regione per dar voce alle associazioni e ai gruppi organizzati della società civile, al fine di garantire la rispondenza dei servizi sanitari alle esigenze dei cittadini. I CCM hanno lo scopo di verificare la qualità delle prestazioni nell’ottica dell’utente. Sono composti dai rappresentanti delle organizzazioni di volontariato e di tutela dei diritti dei pazienti e dei pensionati, iscritte al Registro regionale del volontariato, oltre ad una componente minoritaria designata dall’Azienda, che comprende la dirigenza dell’Ufficio delle relazioni pubbliche, altri dirigenti dei servizi sanitari e amministrativi e i medici di base. Per questo motivo sono stati definiti misti: la collaborazione fra i rappresentanti delle varie associazioni, che insieme lavorano sui temi della salute, e i rappresentanti dell’Azienda costituisce un’importante premessa del CCM [Hanau 1996].  L’altra caratteristica dei Comitati - come ha sottolineato in diverse occasioni Hanau, uno tra i più attivi animatori dei CCM di Bologna [Hanau, 1996, 1998 e 1999] - è quella di essere consultivi. I Comitati esprimono i propri pareri, effettuano visite e  controlli nelle strutture sanitarie e suggeriscono proposte all’azienda, che comunque mantiene ogni responsabilità e autonomia decisionale.


A partire da queste considerazioni circa i diversi livelli di coinvolgimento dei cittadini nel processo di pianificazione e valutazione dei servizi sanitari, questo saggio si propone di analizzare l’esperienza dei Comitati Consultivi Misti. Ma prima di entrare nel merito di tale esperienza, ci sembra opportuno effettuare una breve revisione critica delle esperienze di partecipazione sanitaria realizzate a livello internazionale, per focalizzare l’esiguità di risultati acquisiti sul campo a fronte della considerevole attenzione ad essa riservata dai discorsi politico-sanitari. 

La partecipazione dei cittadini nei servizi sanitari: tra la retorica e la realtà


Dopo alcune esperienze pionieristiche realizzate in America Latina negli anni ‘60 - che tentarono di coinvolgere le comunità locali nei programmi sanitari finanziati dall’Agenzia statunitense, l’Alleanza per il Progresso [Ugalde 1985] - l’idea della partecipazione si è diffusa progressivamente in tutti i paesi del Terzo Mondo a partire dall’inizio degli anni ‘70. In questo periodo era convinzione diffusa che il coinvolgimento delle comunità locali rappresentasse la chiave di volta per aumentare la disponibilità di servizi a basso costo e per  risolvere i problemi sanitari urgenti dei settori più svantaggiati della popolazione [Roux 1993]. Successivamente, alla Conferenza di Alma Ata del 1978, l’Organizzazione Mondiale della Sanità (Oms) e l’UNICEF, riconobbero ufficialmente la partecipazione comunitaria come una delle direttrici essenziali per garantire la  Salute per Tutti entro l’Anno 2000 [Oms 1978].


Nel frattempo diversi processi e movimenti sociali, sorti nelle società occidentali alla fine degli anni ‘60, arrivavano a maturazione, provocando significativi effetti sulla salute e sull’organizzazione sanitaria. Comincia a diffondersi la consapevolezza circa i limiti del paradigma biomedico di fronte alla «complessità delle attività di mantenimento della salute, di prevenzione e di cura della malattia» [Bosio 1996:12]. Nel corso degli anni ‘80 si diffonde il movimento per la qualità totale preoccupato di dar voce al cliente. Con Donabedian [1989], l’approccio alla qualità entra nei servizi sanitari e si cominciano a realizzare ricerche sulla soddisfazione dei clienti (customer satisfaction). Nello stesso periodo, e durante gli anni ‘90, assume sempre più importanza la promozione della salute, come strategia per lo sviluppo di una nuova politica di sanità pubblica, in grado di produrre mutamenti negli stili di vita e nella prevenzione dei rischi ambientali [Brown 1991].


Questi cambiamenti socioculturali hanno riportato in primo piano l’importanza del coinvolgimento dei cittadini e la preoccupazione crescente per il riequilibrio della relazione tra offerta e domanda nei servizi sanitari.


Nonostante le buone intenzioni e alcuni lodevoli sforzi intrapresi, la partecipazione ancora stenta ad entrare nella prassi operativa dei servizi sanitari. Già nella decade degli anni ‘80, Ugalde [1985], dopo un’ampia analisi delle esperienze realizzate in America Latina, aveva avvertito degli esigui risultati raggiunti dai programmi di partecipazione sanitaria, nonostante gli sforzi delle agenzie internazionali. La stessa Organizzazione Panamericana della Sanità, nel 1990 ammetteva l’esistenza di un'incoerenza tra le «politiche governative che generalmente sostengono la partecipazione comunitaria [...] e i livelli operativi che hanno mostrato resistenze alla creazione di meccanismi efficaci di partecipazione» [Oms Regione Panamericana 1990:46]. Secondo Zakus e Lisack [1998:1], gli sforzi finora realizzati non hanno avuto successo perché le strategie applicate a partire dalla Dichiarazione di Alma Atta si basavano su  «approcci molto semplici». Su questa stessa linea, Rifkin [1996:79-80] attribuisce tali insuccessi «all’approccio verticale» sinora adottato, che ha considerato la partecipazione comunitaria come una ricetta, capace di «risolvere i problemi radicati sia nel sistema sanitario e sia nel potere politico». Anche il recente dibattito lanciato dal British Medical Jounal [Coultar 1999] sul tema Patients as Partner, ha più volte richiamato i rischi di idealizzare eccessivamente la partnership dei pazienti e di assumerla come una «formula magica».


Negli ultimi anni, molti studiosi hanno riconosciuto l’esistenza di una contraddizione tra i discorsi (e a volte la retorica) ricorrenti dentro il sistema sanitario e la pratica dell’organizzazione dei servizi ancora prevalentemente autoreferenziale  [Menendéz 1998]. Nella stessa direzione vanno le critiche di diversi studiosi britannici verso i nuovi metodi di coinvolgimento dei cittadini sviluppati nel loro paese nel corso degli anni 90 (Pollock 1992; Pollit 1993, Wall 1996; Summers e McKeown 1996; Beardwood et al. 1999). Per questi autori, le nuove esperienze sono state adottate semplicemente per legittimare le riforme economiche e ‘manageriali’ introdotte nel sistema sanitario. Diversi studi hanno dimostrato che l’influenza delle popolazioni locali sulle decisioni dei manager e sulla definizione delle priorità è stata decisamente inferiore a quanto preconizzato dalla retorica politica [Milewa et al. 1998]. Le forme di interazione tra servizi e utenti - molte delle quali prese a prestito dalle tecniche di ricerche di mercato - riducono la partecipazione pubblica a una consultazione individuale, e non possono assolutamente sostituire un «processo democratico, altrimenti la partecipazione diventa un concetto privo di senso» [Pollock 1992:536].

Che cosa intendiamo per partecipazione?


La difficoltà di costruire spazi sociali per promuovere il coinvolgimento dei cittadini in ambito sanitario è stata generalmente analizzata chiamando in causa molteplici fattori relazionati sia al contesto socio-politico (livello di democratizzazione, dinamicità della società civile, ecc.), sia alle caratteristiche dei sistemi sanitari (più o meno decentrati e/o aperti alle istanze dell’ambiente sociale) e sia a variabili strutturali (livello di reddito e d’istruzione) che riducono le potenzialità di cittadini e utenti ad assumere impegni e responsabilità.


Tuttavia un altro fattore, non sufficientemente esplorato, ma che a nostro avviso potrebbe essere responsabile almeno di una parte dei tanti insuccessi registrati è la mancanza di una definizione chiara e condivisa del concetto di partecipazione. Difatti, a volte la partecipazione è stata intesa come «lavoro o servizio volontario» [Oms Regione Panamericana 1990:9] e, altre volte, semplicemente come «l’utilizzo dei servizi sanitari da parte della comunità» [Roux 1993: 52]. Raramente, la partecipazione è stata definita e resa operativa come partecipazione alle decisioni sulle politiche, priorità e servizi sanitari. Dello stesso tenore sono le argomentazioni dell’Ufficio Europeo dell’Organizzazione Mondiale della Sanità [Oms 1997], quando, analizzando i differenti modelli di partecipazione sviluppati nei programmi sanitari, constata l’esistenza di differenti gradi di potere a disposizione degli utenti. Da un livello minimo di coinvolgimento della comunità che la Oms definisce - adottando la classificazione di Arnstein [1969] - «manipolazione e terapia» si passa, nel continuum della scala, attraverso «l’informazione, la consultazione e la conciliazione», fino ad arrivare alla «partnership, dove le decisioni sono prese dai cittadini piuttosto che dai governi o dai dirigenti dei servizi» [Oms Regione Europea  1997: 59].


Fino alla metà degli anni ‘90, tuttavia, non c’era stato un comune termine di riferimento sul significato di partecipazione. Oggi, sembra che non ci siano più dubbi: tutti concordano, a partire dalla stessa Oms, che l’elemento essenziale che caratterizza un processo partecipato è la possibilità degli utenti di prendere decisioni circa aspetti importanti della propria salute e dell’organizzazione dei servizi. Naturalmente si tratta di un «processo graduale» [Brown 1991:447], e come tale richiede dei costi in termini di energie e, soprattutto, di tempo. L’eccessiva preoccupazione dei rappresentanti degli utenti per ottenere risultati immediati, come esito dell’azione partecipata è un dato abbastanza ricorrente. Al riguardo, Botes e Van Rensburg [2000: 50] parlano di una tensione tra gli imperativi del risultato e il valore del dibattito e degli accordi. Un eccessivo orientamento verso i risultati può portare a non valorizzare l’importante fase di consolidamento dello spazio istituzionale di partecipazione. D’altra parte un’esagerata enfasi data al processo, può portare i rappresentanti dei cittadini a pensare che la loro funzione sia irrilevante e che stanno solo perdendo tempo.


Pertanto, per garantire un’effettiva partecipazione nell’ambito dei servizi sanitari è necessario mettere in atto due strategie essenziali. Innanzitutto bisogna predisporre un forum o uno spazio sociale adeguato - con forme organizzative e metodologie di lavoro appropriate - che crei le condizioni  - come scrive la Oms [Oms Regione Europea 1997:60] - “per ascoltare la voce dei cittadini”. In secondo luogo, bisogna garantire che la voce e le preferenze espresse dai rappresentanti dei cittadini possano effettivamente influenzare il processo decisionale delle autorità sanitarie. Il primo passo rappresenta, a nostro avviso, un pre-requisito fondamentale della partecipazione. Ma è il secondo momento che definisce la qualità del coinvolgimento dei rappresentanti della società civile e che permette di approssimarsi alla partnership o, come si preferisce chiamarla oggi, all’empowerment dei cittadini, ovvero ad un gradino alto della scala elaborata da Arnstein [1969].

Obiettivi e metodologia della ricerca


Una delle questioni che ha motivato la nostra ricerca é stata quella di verificare se i Comitati Consultivi Misti (CCM) rappresentano realmente uno spazio di partecipazione democratica, dove i rappresentanti degli utenti possono riportare le esperienze sanitarie dei cittadini, elaborare proposte e negoziare con i rappresentanti dell’Azienda le varie opzioni per migliorare i servizi. Si voleva, in altri termini, valutare la loro potenzialità di sviluppare una prospettiva relazionale significativa tra sistema sanitario e associazioni di mondo vitale (Ardigò, 1997).


La ricerca ha interessato tutti i CCM operanti nella Città di Bologna. Lo studio è stato condotto anche in altre tre città della Regione Emilia-Romagna: Ferrara, Imola e Modena. Sono stati intervistati i coordinatori dei CCM  (i rappresentanti delle associazioni del volontariato), i rappresentanti delle Aziende che partecipano ai lavori dei CCM e i  dirigenti. È stata anche condotta un’osservazione diretta - consistente nella partecipazione alle riunioni mensili  programmate dei comitati - che si è svolta nel periodo Aprile-Luglio 2000 in due comitati di distretto, in un comitato d'azienda ospedaliera e nel comitato dell'AUSL di Bologna. Sono state realizzate 35 interviste della durata media variabile tra i 25 minuti e i 45 minuti. Le interviste sono state deregistrate integralmente e, successivamente, si è compiuta un'analisi tematica del contenuto che ha permesso di organizzare il materiale ricavato in 4 aree, relazionate ad aspetti e contenuti rilevanti dell’oggetto studiato: i) Configurazione organizzativa dei CCM; ii) Livello di partecipazione dei rappresentanti delle associazioni; iii) Influenza delle proposte dei CCM sui processi gestionali delle aziende e iv) Rappresentatività dei CCM.

Il modello organizzativo dei CCM


La  caratteristica innovativa del CCM, rispetto alle diverse esperienze di partecipazione sviluppate a livello internazionale negli ultimi anni, risiede nel fatto di essere misto, rappresentando quindi un forum di discussione e di analisi in cui sono coinvolti i principali attori che agiscono nel sistema sanitario. Da questo punto di vista, i CCM si differenziano in modo significativo dai Community Health Councils (CHCs) - lo strumento di partecipazione istituito nel 1974 in Gran Bretagna - che sono composti da soli rappresentanti degli utenti. I membri del CHCs, difatti, si riuniscono tra di loro, discutono ed, eventualmente, inviano opinioni, proposte o critiche alle autorità sanitarie, che possono essere prese in considerazione o, come spesso si sono lamentati i CHCs [Hogg, 1996], rimanere inascoltate. I CHCs, avendo una funzione di controllo, possono liberamente ispezionare tutti i presidi sanitari, ma hanno poche occasioni per confrontarsi con le autorità sanitarie, a meno che non siano in gioco chiusure o fusioni di ospedali e di altri presidi. In altri termini, trattasi di uno strumento essenzialmente rivendicativo, con scarse possibilità di  interazione e dialogo, se non a distanza, con gli operatori e i dirigenti dei servizi sanitari.


Il modello organizzativo dei CCM, al contrario, privilegia un processo dialettico e l’apertura di canali di comunicazione tra rappresentanti degli utenti e operatori sanitari al fine di contribuire alla elaborazione di decisioni e obiettivi collettivi e favorire, quindi, la costruzione di un progetto di cittadinanza politica attiva attraverso la ricerca discorsiva del consenso [Habermas 1992].


Dall’analisi dell’esperienza dei primi cinque anni di vita dei CCM, è emersa una valutazione complessivamente soddisfacente della configurazione organizzativa dei comitati. Quasi tutti gli informanti hanno sottolineato la valenza positiva di questo organo collegiale. La collaborazione tra i membri delle diverse componenti del comitato rappresenta, a detta di molti intervistati, il punto di forza di quest’esperienza e la premessa per svolgere un lavoro costruttivo a favore della cittadinanza. L’aspetto misto, enfatizza un dirigente aziendale, significa «strutturare per principio l’approccio collaborativo, dal momento che non sono possibili altre alternative». Questo non significa che tra operatori dell’azienda e volontariato non ci siano anche difficoltà, incomprensioni, differenze di linguaggio e, talvolta, anche conflitti. Ma la continuità e l’istituzionalizzazione della relazione favorisce - secondo l’opinione di alcuni dipendenti aziendali - la comprensione reciproca, la crescita di tutti gli attori coinvolti nel processo e la creazione di rapporti di fiducia che, in ultima analisi, facilitano la rilevazione, l’analisi e la risoluzione dei problemi. D’altra parte, come osserva un rappresentante degli utenti, l’obiettivo del comitato è quello di verificare la qualità dei servizi dal lato degli utenti, quindi «anche i rappresentanti aziendali devono porsi dal punto di vista dei cittadini». Questo impegno comune rafforza il confronto e il dialogo tra le diverse componenti dei comitati.


Altro aspetto considerato molto positivo è l’integrazione tra diverse culture, esperienze lavorative e profili professionali,  tutti potenziali portatori di punti di vista e contributi validi per la risoluzione dei problemi sanitari. C’è il tecnico che analizza il percorso e le difficoltà inerenti alle varie proposte attuabili e c’è il volontario, con la sua visione meno tecnica ma che comunque riesce ad identificare problemi che - come riconosce una funzionaria aziendale - «non sempre il servizio è in grado di rilevare». Tale integrazione è però possibile, da una parte, se l’azienda rinuncia, come riferisce un dirigente, «al suo tradizionale atteggiamento autoreferenziale» e, dall’altra, se i rappresentanti degli utenti evitano - come segnala un portavoce degli utenti - quel comportamento tipico «di chi presuppone che le proprie istanze debbano essere accolte sempre e comunque».


Generalmente i comitati si riuniscono una volta al mese; l’ordine del giorno viene fissato dal coordinatore al termine dell’incontro precedente, dove si decidono le tematiche che i rappresentanti delle associazioni sentono di dover approfondire e si identificano gli esperti  che dovranno intervenire come relatori. Il dibattito, soprattutto quando c’è una buona partecipazione dei rappresentanti delle associazioni, è ben articolato e permette di analizzare attentamente i problemi posti all’ordine del giorno e di  prospettare le possibili soluzioni. Talvolta la discussione può dar luogo a conflitti e alla polarizzazione di posizioni, non solo tra dipendenti dell’azienda e volontari, ma anche tra i diversi rappresentanti delle associazioni.

Partecipazione delle associazioni nei Comitati Consultivi Misti


Il livello di partecipazione dei rappresentanti delle organizzazioni di volontariato e di tutela dei diritti dei pazienti è emerso come un aspetto problematico dei CCM. La maggioranza dei nostri interlocutori, sia i portavoce degli utenti  e sia la componente aziendale, ha evidenziato una tendenziale diminuzione della partecipazione, dopo la prima fase che aveva visto un’ampia adesione delle associazioni locali. 


La flessione delle presenze dei rappresentanti del volontariato era già stata avvertita da Hanau e Gattei [1998] che avevano sottolineato come tale fenomeno non mette in discussione la rappresentatività legale dei comitati, dal momento che sono organi consultivi. «Il numero dei votanti - continuano gli Autori [1998:186] - non ha grande rilevanza: quel che conta è l’autorevolezza del parere espresso».

Diversi sono i motivi addotti per spiegare il calo di partecipazione:


a) Innanzitutto il “tempo” e “l’impegno” che richiedono le attività da svolgere nell’ambito dei CCM. Se i CCM vogliono limitarsi a soddisfare gli obblighi formali previsti dalla normativa regionale è importante, secondo alcuni informanti, dedicare almeno «3-4 giorni al mese» per le riunioni, per le visite ai reparti, per operare nei gruppi di lavoro e per effettuare indagini. Stiamo naturalmente parlando di volontari, che già dedicano una parte significativa del loro tempo alla propria associazione. Secondo i dati della ricerca sul Volontariato in Emilia-Romagna [Bassi e Stanzani, 1997], le organizzazioni impegnate nella sanità impiegano i loro volontari per un periodo medio di circa 5 ore settimanali. Si tratta di un impegno costante e significativo che deve convivere con gli impegni di natura familiare e lavorativa dei volontari.
b) Vari interlocutori, soprattutto della componente associazioni, convergono nell’identificare, come possibile fattore di demotivazione dei rappresentanti delle associazioni, la scarsa influenza esercitata dai comitati sulle scelte delle direzioni distrettuali, ospedaliere e aziendali:

 «Molti si sono sentiti demotivati perché le proposte venivano sempre rinviate e disattese».

«A volte si ha l’impressione che il lavoro fatto non trova riscontro, non trova un’immediata risoluzione da parte degli organi istituzionali».

Ma c’è anche chi ribalta tale relazione di causa-effetto, sostenendo che un comitato forte e maggiormente rappresentativo della comunità locale, e che riesce ad utilizzare al meglio tale strumento di partecipazione, avrebbe senz’altro più influenza sulle autorità sanitarie: 


Dai resoconti sopra riportati si può altresì osservare l’emergere di alcuni tratti presenti nella cultura del volontariato, che esprimono una visione basata nella rapida soluzione dei problemi e nell’azione volta ad ottenere risultati immediati. È  l’emergere - come sottolineato dal Ministero della Sanità [2000] - di un divario tra le aspettative e le tensioni valoriali e la concretezza dell’esperienza quotidiana. I comitati, invece, essendo un luogo di dibattito, negoziazione, verifica e approfondimento dei problemi segnalati dagli utenti, hanno necessariamente tempi lunghi. Inoltre, devono interagire con l’organizzazione sanitaria la cui macchina non è ancora sufficientemente snella e dotata di risorse adeguate per risolvere i molteplici nodi problematici del sistema.


b) É inoltre da registrare l’opinione di alcuni informanti che attribuiscono una certa responsabilità alle autorità sanitarie per non aver sufficientemente informato l’opinione pubblica circa l’importanza dei comitati e della loro funzione sociale e di non aver pertanto creato le condizioni per un loro effettivo funzionamento. Si fa presente, in particolare, che i comitati dovrebbero avere un’immagine diversa, un maggior riconoscimento sociale ed un peso adeguato al ruolo che svolge in ambito cittadino e territoriale: «Vorrei che il comitato fosse un punto di riferimento, non solo per le associazioni, ma specialmente per la Conferenza dei sindaci, che è responsabile della sanità locale».

c) Altro aspetto emerso dalla ricerca che, secondo un numero significativo di informanti, può essere relazionato alla crisi di partecipazione dei comitati è la non adeguata preparazione di base dei volontari chiamati a svolgere un ruolo complesso e abbastanza impegnativo. Gli intervistati al riguardo hanno elencato una serie di competenze e abilità che un membro del comitato dovrebbe possedere per riuscire a valutare la qualità dei servizi ed essere realmente in grado di tutelare il cittadino.


Tra le varie ipotesi prospettate per incrementare il coinvolgimento dei rappresentanti della società civile, è stata spesso menzionata, soprattutto dalla componente aziendale, la proposta di ridefinizione degli ambiti territoriali dei distretti delle Aziende USL, che porterebbe ad una loro riduzione e, automaticamente, ad un accorpamento dei CCM. Tra i vantaggi addotti a supporto di tale opzione, si menzionano le «migliori economie di scala» e «l’ottimizzazione dei fattori produttivi» (Comune di Bologna, 2000:7-9). Quindi, ancora una volta, è il criterio dell’efficienza che viene posto alla base del processo di riorganizzazione del sistema sanitario. Tale riassetto territoriale previsto per Bologna, ma anche per le altre provincie della Regione, potrà certamente ottimizzare l’efficienza gestionale - come hanno pure segnalato diversi dirigenti intervistati -  ma c’è da domandarsi se tale configurazione sia anche la soluzione ideale per favorire e organizzare la partecipazione dei cittadini e dei loro portavoce. Trattasi, di un processo di controtendenza rispetto all’ampio dibattito sui distretti sociosanitari di base seguito alla Dichiarazione di Alma Ata [Oms 1978] e alla Riforma sanitaria italiana del ‘78 che aveva configurato un popolazione distrettuale ideale di 40-50.000 abitanti, proprio per bilanciare il criterio dell’efficienza con quello della partecipazione delle comunità locali. 

La voce dei comitati influisce sui processi decisionali delle aziende sanitarie?


Verificare il livello di influenza esercitato dai CCM sulle scelte delle direzioni aziendali, distrettuali o ospedaliere era uno degli obiettivi centrali della nostra ricerca. La partecipazione implica necessariamente la capacità di influire, direttamente o indirettamente, nell’insieme di un processo pubblico decisorio [Ardigò 1979:18]. Diverse ricerche hanno mostrato che la voce degli utenti ha effetti molto limitati sulle risoluzioni adottate dalle autorità sanitarie, che generalmente sono determinate da altri fattori [Summers e McKeown 1996; Milewa et al. 1998; Rhodes and Nocon 1998]. 


Ad un primo approccio, un numero significativo di portavoce degli utenti ha manifestato una tendenza a problematizzare la relazione con la controparte, mettendo in rilievo la limitata incisività dei loro interventi. Poi scandagliando ulteriormente e chiedendo di illustrare esempi specifici di ciò che hanno effettivamente ottenuto, è emersa una situazione meno negativa. La maggioranza di essi ha elencato una serie di proposte accolte e fatte proprie dalle direzioni aziendali. Tra gli obiettivi raggiunti sono stati riportati i seguenti: miglioramenti relativi al comfort, alla umanizzazione e all’informazione; la riorganizzazione della logistica e della segnaletica; la riduzione dei tempi per il rilascio delle cartelle cliniche; il controllo dell’igiene nei presidi ospedalieri; le modifiche degli orari del CUP; l’assegnazione di nuovi operatori, ecc. 


Tuttavia, l’acquisizione di tali risultati ha richiesto un notevole investimento di energie da parte dei rappresentanti del volontariato. Un dato comune emerso da tutte le interviste è quello relativo ai tempi - «esageratamente lunghi» - che l’azienda impiega per mettere in atto le raccomandazioni presentate. Su questo punto convergono anche alcune opinioni di operatori e dirigenti, che hanno riconosciuto l’esistenza di «tempi elefantiaci» e «di una certa pigrizia» da parte delle aziende. Naturalmente, come osservano alcuni rappresentanti delle associazioni, ciò crea «scetticismo e sfiducia» e, forse, a nostro avviso, potrebbe aiutare a decifrare quell’atteggiamento un po’ pessimista circa l’impatto della propria azione, sopra menzionato.


I nostri informanti si sono poi soffermati a lungo sui punti critici del sistema sanitario - «ampiamente dibattuti» e «continuamente riproposti» all’ordine del giorno dei CCM  - che non hanno ancora avuto un esito conforme alle aspettative dei membri delle associazioni. Si tratta del problema degli appalti di alcuni servizi, della riorganizzazione delle strutture residenziali psichiatriche, del ticket al pronto soccorso, delle modalità organizzative del progetto assistenza domiciliare integrata, della riduzione delle liste di attese per determinati interventi chirurgici, della richiesta di badanti dentro l’ospedale, ecc. Come spiegare la difficoltà dei CCM ad incidere su tali questioni?


1. A livello distrettuale, secondo l’opinione di alcuni intervistati, molte volte si discutono temi e ordinamenti che travalicano la competenza del distretto e che non possono essere modificati da un singolo comitato. L’assistenza domiciliare agli anziani, per esempio, o le direttrici che regolano le convenzioni degli appalti, sono questioni strettamente relazionate alle politiche strategiche aziendali che lasciano poca autonomia al management di distretto. In altre parole, non sempre gli obiettivi perseguiti dai CCM sono realizzabili nell’ambito del distretto. Ciò significa che i CCM distrettuali non hanno la capacità di lavorare sulle problematiche sanitarie locali? Oppure, è in discussione il livello di autonomia decisionale e finanziaria assegnato ai singoli distretti sociosanitari?


2. Non vanno poi sottovalutate le restrizioni finanziarie che limitano o rallentano l’attuazione di alcune proposte di riforma strutturale avanzate dai CCM. Le soluzioni prospettate per la riorganizzazione delle residenze sanitarie, per il miglioramento del piano di assistenza domiciliare integrata dell’azienda e per rendere più confortevoli le strutture sanitarie, si scontrano inevitabilmente con vincoli finanziari e procedimenti burocratici e amministrativi. 


3. Al di là dei vincoli di budget e al di là della questione relativa al livello di autonomia del distretto sociosanitario, è opportuno chiedersi se le autorità sanitarie aziendali sono realmente sensibili e aperte ai CCM. Questa è la preoccupazione più volte affiorata durante la ricerca. L’ente pubblico è sempre stato tendenzialmente autoreferenziale nel rapporto pubblico-privato [Mayntz 1982] e questo atteggiamento è anche riscontrabile - secondo i nostri informanti - nel tipo di relazioni che le autorità sanitarie intrattengono con i CCM. Una relazione, per certi versi, ancora permeata da alcune caratteristiche tipiche dell’organizzazione burocratica tradizionale. Dai resoconti dei nostri interlocutori, sia dirigenti che rappresentanti degli utenti, si può pertanto dedurre che, nonostante le riforme manageriali avviate dal 502/’92, il modello organizzativo aziendale non è ancora adatto a confrontarsi con un ambiente complesso e in movimento e non è sufficientemente orientato al soddisfacimento dei bisogni dei clienti [Mayntz 1982]. È emblematica, al riguardo, l’enorme difficoltà incontrata dai CCM per introdurre alcune correzioni - come il caso delle pulizie nei reparti e la riduzione del prezzo dell’acqua minerale - che certamente non mettevano in discussione l’organizzazione complessiva delle strutture sanitarie.


Sempre sul tema dell’autoreferenzialità del sistema sanitario, abbiamo analizzato l’immagine sui CCM e sulla loro azione elaborata dagli operatori dei servizi, immagine che può incidere notevolmente sul rapporto e dare origine anche a situazioni conflittuali. Sinora non sono stati registrati episodi di aperta conflittualità, pur esistendo, secondo l’opinione dei nostri informanti, rischi potenziali per l’insorgenza di tali controversie. In alcune unità, per esempio il CCM è stato percepito come «l’occhio dell’ispettore» oppure come «la controparte del professionista». Tutti comunque concordano nel sostenere che ogni provvedimento dell’azienda che nasca da sollecitazioni dei CCM e che va ad incidere sull’organizzazione del servizio e sui modi consolidati di lavorare, può creare malumori, resistenze e conflitti, soprattutto laddove l’azienda non ha realizzato una capillare attività di informazione sul ruolo e l’importanza del CCM.

Rappresentatività dei Comitati Consultivi Misti


Un aspetto critico emerso dall’analisi di altre esperienze di partecipazione in sanità a livello internazionale, è quello riguardante la rappresentatività degli organi collegiali preposti alla tutela dei diritti dei cittadini nell’ambito dei servizi sanitari [Beardshaw 1991; Zakus e Ljsack 1998; Crouch 1999]. I Community Health Councils britannici, per esempio, sono stati spesso oggetto di critiche per il fatto di non riuscire a rappresentare alcuni gruppi sociali e determinati bisogni sociosanitari della popolazione. Ugualmente sono oggi criticate le nuove strategie di consultazione adottate delle autorità sanitarie inglesi, perché non basate su meccanismi elettorali formali di rappresentanza, bensì su metodi provenienti dalla logica contrattuale del mercato che si prefiggono  di  coinvolgere i cittadini come semplici consumatori sanitari, rinforzando un’idea di partecipazione puramente passiva [Milewa et al 1998:508].


Nel contesto italiano, Altieri [1997:14] ha espresso la stessa preoccupazione circa la  rappresentatività degli organismi di tutela degli utenti previsti dal D.lgs. n. 502/92, che, secondo l’Autore, ha dato luogo ad un mutamento sostanziale nella concezione di partecipazione, non più intesa come «democrazia partecipata tramite canali istituzionali», ma come «una sorta di co-determinazione tramite rappresentanze non elette o non delegate» [ibidem]. Ci è sembrato pertanto importante includere questo tema tra gli obiettivi del nostro studio per verificare se i CCM riescono a rappresentare i bisogni e le istanze di tutti i cittadini, o se sono semplicemente portavoce delle associazioni che costituiscono i comitati stessi. 


Si è registrato un ampio consenso fra tutti gli intervistati sul fatto che i CCM affrontano questioni che interessano gli utenti in generale, anche se a partire dalle specificità delle diverse associazioni che hanno la capacità di segnalare l’esistenza del problema o del disservizio. Secondo alcuni intervistati, esiste anche un rischio di autoreferenzialità delle singole associazioni, soprattutto di  quelle portatrici di patologie gravi, anche se l’esperienza degli ultimi anni ha mostrato che i CCM sono riusciti a costruire uno spazio autonomo e al di sopra delle singole associazioni, e ad operare come un forum rappresentativo dei diritti di tutti i cittadini. Senza dubbio, la presenza nei CCM di associazioni cosiddette “generaliste”, ossia quelle che si occupano di tutte le problematiche sanitarie segnalate dai pazienti (Tribunale della salute, Associazione europea dei diritti del malato, Tribunale dei diritti del malato, Centro per i diritti del malato, ecc.), ha contribuito alla creazione di un luogo di rappresentanza di tutti gli utenti dei servizi sanitari. Difatti, discutere di liste di attesa, del pagamento di ticket nel pronto soccorso, dell’affollamento e dell’igiene dei reparti, della consegna dei referti a domicilio, o anche delle residenze psichiatriche e dell’assistenza domiciliare integrata, certamente non rappresentano tematiche iper-specialistiche e di interesse delle singole associazioni, ma sono punti problematici del sistema sanitario che hanno delle ripercussioni dirette su tutti i cittadini. Tuttavia, il riconoscimento dell’ampiezza e della profondità dell’azione dei CCM non implica l’attribuzione di una legittimità di rappresentanza e tanto meno significa che i CCM rappresentino tutti gli utilizzatori dei servizi. Al riguardo due precisazioni sono opportune. 


In primo luogo, non si può parlare di rappresentatività nel senso proprio del termine, dal momento che non esistono meccanismi formali di delega attraverso cui gruppi o categorie di utenti investono le loro rappresentanze. A tal proposito, Mangia [1996:72-73] ha avvertito del rischio della  mancanza di meccanismi di accreditamento o di filtri organizzativi, che possono favorire «un’eccessiva proliferazione di organismi poco o nulla rappresentativi», che finirebbero per svuotare la stessa partecipazione.


In secondo luogo, è difficile asserire che i CCM rappresentino tutti gli utenti dei servizi sanitari dal momento che - come più volte sottolineato - non è sufficientemente significativa la proporzione di persone e associazioni che partecipano attivamente ai lavori dei comitati. È davvero difficile parlare di rappresentatività di fronte ad un fenomeno sociale basato completamente sul lavoro volontario e sulla disponibilità delle persone. Su questo punto, i nostri informanti non hanno avuto alcun dubbio nel riconoscere che i CCM, pur affrontando problematiche sanitarie riguardanti l’utenza in generale, non hanno nè la forza, nè la pretesa di voler rappresentare tutti i cittadini.


Nel caso dei CCM si tratta, in pratica, di una rappresentanza qualitativa, basata sul significativo ruolo sociale da essi svolto e sull’autorevolezza della loro azione volontaria [Hanau e Gattei 1998]. Difatti, i nostri intervistati non hanno nascosto le difficoltà incontrate per entrare in contatto con un’utenza più ampia di quella che attualmente si relaziona con i comitati. Un rapporto più stretto tra utenti e i propri portavoce, potrebbe sicuramente rafforzare la rappresentatività dei CCM.

Alcune considerazioni conclusive


Dopo un lungo periodo di assenza dal dibattito politico-sanitario, il tema della partecipazione dei cittadini viene ripreso dalla normativa sanitaria nazionale (Dlg. n. 502 del 1992) che introduce un sistema di garanzie e controlli della qualità da verificare anche dal lato degli utenti e dei loro portavoce e non solo dal lato dei controlli tecnici effettuati dagli operatori sanitari. Oltre alla partecipazione “individuale”, che può consistere nella presentazione di osservazioni, proposte, critiche, reclami e denunce, l’articolo 14 del Dlg. n. 502 prevede e incoraggia anche forme di partecipazione “collettiva”, tali come la conferenza dei servizi, la presenza nelle strutture sanitarie di organismi di volontariato e di tutela dei diritti sia per svolgere attività di assistenza ai pazienti e sia in qualità di organismi di consultazione. Pertanto, il legislatore non ha voluto solamente riconoscere e rafforzare il diritto di libera scelta del consumatore (consumer choice), che tradizionalmente rappresenta uno dei principi ispiratori dei sistemi sanitari di ispirazione liberista e ad orientamento di mercato  [Beardshaw 1991; Beardwood et al. 1999]. L’istituzione dei CCM da parte della Regione Emilia-Romagna, ha reso possibile l’elaborazione e la sperimentazione di un metodo di partecipazione collettiva, che ha permesso di superare il riduttivo approccio ‘individualistico’ tipico della consumer satisfaction, ampiamente utilizzato in Gran Bretagna e, da alcuni anni, anche in Italia. Queste tecniche, sebbene molto utili per ottenere informazioni e rilevare le opinioni degli utenti, non sono idonee a coinvolgere realmente i potenziali beneficiari dei servizi. Le popolazioni locali, come segnalano Rhodes e Nocon [1998:78], intrattengono una doppia relazione con il Servizio sanitario nazionale: come pazienti, nel momento in cui utilizzano il servizio, e come cittadini, visto il loro interesse (anche in qualità di contribuenti) di mantenere la salute della comunità. Risulta pertanto appropriata la strategia seguita dai CCM di cercare il coinvolgimento sia degli utenti e sia dei cittadini. Al riguardo, i CCM hanno sviluppato strumenti di partecipazione che offrono ai rappresentanti degli utenti l’opportunità di poter contribuire al dibattito sui servizi sanitari e sui loro punti critici. Rappresenta anche un importante spazio informativo e, per certi versi, anche formativo. Alle sessioni di lavoro del CCM partecipano dirigenti, esperti e testimoni, invitati per presentare i piani e le riforme aziendali, approfondire le questioni di ordine strutturale e organizzativo, oltre che per rispondere alle preoccupazioni e opinioni critiche dei portavoce dei cittadini. Questo processo interattivo favorisce la comprensione degli aspetti più complessi del sistema delle cure e la crescita personale di tutti gli attori coinvolti. Benché le attività di informazione e formazione - come giustamente aveva sottolineato Ardigò [1979:18]  - rappresentino solamente forme di collaborazione, che possono anche non tradursi in reale partecipazione, è bene ricordare, tuttavia, come hanno evidenziato diverse ricerche sul tema, che l’accesso alle informazioni è la premessa per rafforzare le capacità di proposta e di azione (ovvero l’empowerment) dei cittadini.


Altro aspetto interessante dell’esperienza dei CCM è il fatto di essere riusciti a produrre alcuni effetti positivi sul management, influendo su determinate decisioni messe in atto dalle autorità sanitarie, anche se le aspettative dei rappresentanti degli utenti sono superiori ai risultati sinora ottenuti. Probabilmente si rendono necessarie altre strategie d’indagine - come ad esempio l’analisi comparativa fra proposte avanzate e provvedimenti deliberati dalle direzioni aziendali - per verificare, con maggior profondità, la loro reale capacità di condizionare le scelte dei decisori.


Rispetto alla questione del ‘deficit di rappresentatività’ sollevato da alcuni informanti della nostra ricerca, va ribadito che seppure i membri dei CCM non sono formalmente eletti né delegati dai cittadini o dagli utenti dei servizi sanitari, essi rappresentano le diverse associazioni del mondo del volontariato e di tutela dei diritti dei malati; quindi, in qualche modo, sono dei referenti o delle antenne di organismi e gruppi organizzati della società civile.


Forse, l’aspetto più problematico dell’esperienza dei CCM è quello relativo alla riduzione dei livelli di partecipazione dei rappresentanti delle associazioni alle attività programmate. Al riguardo, andrebbero chiamate in causa - come vari intervistati hanno evidenziato - anche le associazioni di volontariato e le organizzazioni di tutela dei diritti dei pazienti, per non essere riuscite a garantire un numero sufficiente di volontari da impegnare attivamente nei comitati operanti nelle diverse strutture sanitarie della Regione. Ciò è particolarmente avvertito  nella città di Bologna dove si sono costituiti ben 10 comitati e, in molti dei quali, non è stato possibile avviare un sistema di rotazione dei rappresentanti delle associazioni. Un interrogativo che la nostra indagine non è ancora riuscita a rispondere e che meriterebbe ulteriori approfondimenti è quello di capire come mai il volontariato sanitario - nonostante il suo consolidato radicamento nella realtà emiliano-romagnola [Bassi e Stanzani 1997; Frisanco e Ranci 1999], e nonostante la vocazione, riconosciutagli, a svolgere anche funzioni di advocacy (tutela e promozione dei diritti sociali) - non è ancora in grado di garantire un’adeguata partecipazione dei propri membri nell’ambito dei CCM?


Non bisogna comunque mai dimenticare che stiamo parlando di volontariato: i portavoce delle associazioni che attuano nei CCM sono dei volontari a tutti gli effetti, con le ovvie conseguenze che ciò comporta, anche in termini di disponibilità e di motivazione, come la nostra ricerca ha evidenziato. Ad ogni modo, nonostante i punti critici evidenziati dalla nostra indagine, riteniamo che l’originale esperienza avviata dai CCM possa esprimere interessanti potenzialità per sviluppare forme di dialogo e d’interazione tra rappresentanti dell’offerta e della domanda, configurando una fase più avanzata di  partecipazione diretta dei cittadini e dei loro portavoce.
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