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Sistemi socio-sanitari

Sen. Emilia Grazia De Biasi

E vero, questo & un periodo in cui ci aspettano nuove sfide nel mondo, in
Europa e qui da noi, in Italia. C’é una crisi economica senza precedenti
alla quale € nostro dovere far fronte perché si possa guardare al futuro
con occhi diversi, avendo a cuore soprattutto le nuove generazioni. La mia
€ una premessa d’obbligo perché questa crisi rischia di mettere pesante-
mente in discussione diritti fondamentali peri cittadini, diritti, come quello
alla salute, sanciti dalla nostra Costituzione. Quindi, a mio giudizio, & in-
dispensabile preservare il nostro sistema sanitario universalistico, I’unico
ancora presente in Europa, combattendo sprechi e puntando decisamente
sull’innovazione.

Altra premessa d’obbligo: non possiamo piu consentire che si dica che
la sanita italiana € una cattiva sanita: non & vero. Come non & vero che
nella sanita italiana si spende e si spande anzi, per quanto la spesa sa-
nitaria sia lievitata in questi anni lo & stata meno che in altri paesi del
vecchio continente visto che ’Italia spende, rispetto al PIL il 2% in meno
degli altri Paesi europei. Cio premesso, non dobbiamo nasconderci che lo
spreco esiste e che bisogna intervenire con massima decisione e tempe-
stivita per abbatterlo e anche per evitare strumentalizzazioni finalizzate
al solo scopo di andare a colpire il nostro sistema sanitario cosi come lo
abbiamo conosciuto finora: un sistema universalistico, equo e solidale che
non guarda al censo, non guarda alla collocazione sociale, non guarda se
sei un uomo o una donna e se sei straniero o italiano, che & universale,
cioé risponde a tutti, ed e un bene preziosissimo che noi dobbiamo pre-
servare in ogni modo se vogliamo anche che nel nostro Paese cresca la
cultura della persona e non solo del paziente come dice il nuovo Codice
deontologico dei medici. Le fonti di questo spreco si possono individuare
adottando le contromisure necessarie. Una di queste € il potenziamento
dell’integrazione socio-sanitaria.

E indispensabile, insomma, il superamento di un modello che io defi-
nisco ‘ospedalecentrico’, potenziando invece un sistema in cui accanto
all’ospedale, al quale ricorrere per le patologie acute e i momenti gravi,
ci siano strutture territoriali conformate in tanti modi diversi: strutture
riabilitative o strutture per curare patologie cosiddette croniche e, cioe,
quelle in cui non si muore né si guarisce che ormai sono in crescita, o le
non autosufficienze gravissime, come la SLA e le malattie neurodegene-
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rative. Insomma, un incrocio socio-sanitario che serva a fare in modo che
una persona affetta da SLA non sia condannata a morire nel chiuso di una
stanza senza poter comunicare, affidandosi qualche volta alla visita del
medico, o a terrificanti e dolorosissimi trasferimenti in ospedale, quando
alcuni trattamenti si possono fare benissimo a domicilio, con personale
altamente qualificato che si puo avvalere di pratiche eccezionali, che ci
sono nel nostro Paese, come ho potuto verificare di persona. E anche in-
dispensabile una stretta collaborazione fra le diverse figure professionali.
Questa sarebbe sicuramente di aiuto ai Comuni che versano nella condi-
zione finanziaria che tutti conosciamo e non sanno in che modo far fronte
a queste situazioni. Insomma, mettere insieme, integrare volontariato, il
terzo settore e figure sanitarie aiuta si a risparmiare e contemporanea-
mente, le povere famiglie e la loro tragica solitudine non sempre presa in
considerazione come si dovrebbe. Inoltre a mio giudizio & fondamentale il
ruolo che possono svolgere le Regioni.

A questo proposito voglio sottolineare come sia importante arrivare a
una chiara definizione del rapporto in campo sanitario fra organi statali
e quelli regionali, perché 21 modelli, tanti quante sono le Regioni, cosi
differenti fra di loro rischiano di diventare un ostacolo invece di favorire
un rapporto di prossimita con il territorio.

Non possiamo cioé pensare ci sia una sanita a due o, addirittura, a tre
velocita che stravolgerebbe il nostro sistema sanitario. Si tratta di un tema
sul quale, come Commissione Sanita del Senato, conduciamo una piccola,
ma credo significativa, battaglia. Al dramma - cosli io lo definisco - della
impossibilita per le Regioni di operare con lo Stato perché non collegate in
rete,si aggiunge un provvedimento che stabilisce che ci siano due sistemi
diversi: uno del Ministero dell’Economia e uno del Ministero della Salute,
facendo si che I'innovazione sia cosi praticamente impossibile. Garanti-
sco che per ovviare a questo problema saremo intransigenti. Questa mia
sottolineatura sta a dimostrare come sia indispensabile procedere con
piu decisione a sistemi di interoperabilita, a partire dai medici di base
fino alle Regioni e ai Ministeri, passando per le strutture, di ogni tipo,
presenti sul territorio. Sull’importanza dell’innovazione, devo ammetterlo,
non c’eé grande percezione nel mondo politico, ma & chiaro che siamo di
fronte a un’occasione straordinaria e unica per rivedere l’organizzazione
di un sistema e mettere in relazione in tempo reale le varie strutture:
un cambiamento che modificherebbe radicalmente il modo di pensare
la salute e di percepire il SSN da parte dei cittadini che si sentirebbero
cosli ‘riconosciuti’ dal Servizio Sanitario, proprio perché verrebbe assolto
un diritto, il diritto all’informazione, e in ogni luogo d’Italia o d’Europa
sara possibile ricostruire in un attimo la vita sanitaria di ognuno grazie al
fascicolo sanitario elettronico. Insomma, si tratta di garantire un diritto
indispensabile e, quindi, una conquista di civilta meravigliosa.

10 De Biasi. Sistemi socio-sanitari
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Introduzione

Alessandra Sannella
Franco Toniolo

Tra gli aspetti maggiormente posti all’attenzione del sociale in questi anni
c’e senz’altro il tema della crisi economica e delle sue ricadute sul welfare
state. La crisi ha richiamato lo sguardo, inevitabilmente, anche sui sistemi
sanitari e sul nuovo concetto emergente di social innovation. Si e sollevato
quindi un interrogativo importante all’interno dei dibattiti sociologici, in
particolar modo tra i professionisti che si occupano di salute e di sistemi
di organizzazione sanitaria: come e possibile coniugare assieme il concetto
di crisi e quello di innovazione, pur essendo vero che dalle crisi talvolta
si crea innovazione? La riflessione sembrava ricadere sulle questioni pro-
prie dell’interpretazione sociologica. Con l'intento di voler ragionare su
questo tema, la Societa Italiana di Sociologia della Salute (SISS), il 29
maggio 2014 a Roma, ha organizzato un interessante convegno dal titolo
Le sfide della societa italiana tra crisi strutturali e social innovation. 11
convegno si & tenuto in due momenti diversi. Una prima sessione ha avuto
luogo presso I’Universita RomaTre, con gli interventi di sociologi professio-
nal che operano in contesti sanitari e accademici e si occupano di sanita;
una seconda sessione ha visto invece coinvolti alcuni tra i massimi esperti
di settore e ‘tecnici’ in campo sanitario, con ’intento di identificare nuove
strategie di policy. Quest’ultima sessione si e svolta in modalita di tavola
rotonda all’interno della sala ISMU del Senato della Repubblica Italiana
ed e stata coordinata dal prof. Costantino Cipolla, Ordinario di Sociolo-
gia dell’Universita di Bologna. La tavola rotonda si & misurata sulla sfida
dell’innovazione e-health, la telemedicina e I’'introduzione, nello scenario
nazionale, delle Case della Salute. Un’attenzione specifica e stata rivolta
alla sostenibilita del sistema e all’'umanizzazione delle cure nel panorama
della Global Health.

Il presente volume raccoglie i contributi presentati in occasione del con-
vegno della SISS da sociologi professional e accademici. I testi proposti in
questo lavoro, seppur dissimili nella loro forma e nei loro contenuti, sono

L’introduzione e frutto di una riflessione comune. Tuttavia, le pagine da p. 1 a p. 3 possono
essere attribuite ad Alessandra Sannella, quelle da p. 4 a p. 8 a Franco Toniolo.
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tenuti insieme dal filo rosso dall’apporto disciplinare della ‘Sociologia della
Salute’. Altri, benché non di matrice squisitamente sociologica, sono stati
inseriti proprio con l’intento di offrire una riflessione multidisciplinare. Au-
spichiamo che I’affannosa opera di ricondurre entro una stessa traiettoria
I’intenso lavoro dei tanti, sociologi e non, che operano sui temi sanitari
possa consentire al lettore, senza pretesa di esaustivita, di ricostruire i
frammenti di un papiro difficile da ricomporre in merito alle sfide che la
societa italiana deve affrontare (mettendo in campo la social innovation).

Un dibattito rimane comunque aperto: come va affrontata la crisi eco-
nomica e sociale, come si possono analizzare adeguatamente le ricadute
provocate sui sistemi sanitari e sui cittadini, sia in termini di equita che
di umanizzazione delle cure, in epoca di digital society?

Laspetto emergente in questo scenario di ampio respiro, nei suoi aspetti
transdisciplinari, & la prospettiva sociologica centrata sulla social inno-
vation. Questa affronta il tema della ‘crisi del sistema’ offrendo spunti di
riflessione su come si possa far fronte alla frattura creatasi nel welfare, non
solo sotto I’aspetto esclusivamente economico ma anche, e soprattutto, in
termini di ridefinizione delle strutture ormai obsolete proprie degli attuali
assetti sociali in modo tale da proporre un sistema sanitario in grado di
ridurre le disuguaglianze. Le limitate risorse finanziarie hanno creato una
‘incrinatura’ nel welfare che, a sua volta, ha avuto ripercussioni sul siste-
ma sanitario, gravando sui cittadini, sulla loro sicurezza e generando, per
effetto cascade, altre crisi. Il crescente interesse per questo fenomeno e
orientato a sviluppare delle policy che non facciano ‘crollare’ il sistema di
welfare, ma lo sappiano ri-innovare.

Ogni crisi - per definizione - denuncia I’insostenibilita di una situazione
o di un sistema che pure fino a quel momento ha ‘funzionato’. La crisi
pone sempre termine a un’agonia e, ridefinendo il corso delle possibi-
lita, genera nuovi sistemi che possono essere senz’altro peggiori, ma
anche migliori dei precedenti [...] ci mostra la fragilita degli inconsci
atteggiamenti salvifici che spesso albergano negli animi degli operatori
sociali, dei dirigenti dei servizi e dei policy makers. Un welfare teso a
valorizzare le energie umane di tutti i protagonisti coinvolti, anziché a
‘risolvere’ unilateralmente con le sue costose e a tratti velleitarie tec-
nicalita - insomma un welfare piti povero e umile - ci portera in dono
un’insperata ricchezza di senso e di risultati (Folgheraiter 2012).

Un panorama cosi rappresentato va alle origini della societa caratterizzata
dalla crescita dell’assistenza e del welfare, dobbiamo pero confrontarci
anche con un’altra emergente trasformazione: quella che vede il radicale
rovesciamento degli ospedali-citta (Sannella, Sena 2014a) tipici del Nove-
cento e giunge a un’assistenza che ‘ritorna’ verso il territorio attraverso,

12 Sannella, Toniolo. Introduzione
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per esempio, le case della salute! e la community care (Bertin 2015). Lin-
terrogativo di fondo ha pertanto tenuto conto delle modifiche attuabili in
futuro per ottenere la riduzione della complessita del sistema sanitario
in epoca di ‘deterritorializzazione’ delle strutture sanitarie e di digital
care. Dal dibattito emergono evidenze da tenere in considerazione nello
sviluppo di strategie di policy innovative volte alla produzione di tool utili
a orientare i decision maker in termini di equita sia in Italia che nell’Eu-
ropa delle regioni, ridefinire 1’identita delle professioni e amplificare i
processi di umanizzazione delle pratiche sanitarie. I riflettori sono cosi
puntati su una salute pubblica che sappia individuare dispositivi specifici
per consentire un piu equo accesso al Sistema Sanitario Nazionale. Si
vuole qui evidenzare il telos lasciando emergere la possibilita di riflettere
sugli ostacoli presenti nei sistemi dove si crea una sorta di ‘crasi’ tra la
crisi e 'innovazione e, ancora meglio, di attuare in maniera ‘virtuosa’ la
costruzione della salute (Ingrosso 1995) quale valore per la digital socie-
ty (Cipolla 2013) nel quadro delle social innovation e della tutela della
persona umana (tenendo fede quindi alla straordinaria rappresentazione
dell’art. 32 della Costituzione italiana).

Dunque, I’innovazione puo rappresentare un’opportunita sia in termi-
ni di riduzione dei costi che di ottimizzazione all’accesso del cittadino/
paziente/cliente/persona al Servizio Sanitario Nazionale. Si mette cosi
in evidenza il rapporto dinamico tra individuo e societa in relazione al
processo specifico della sfida dell’innovazione e dell’e-health, della tele-
medicina e dell’e-care (Corposanto, Lombi 2014). Guardando in filigrana
la tematica in oggetto, la liaison che si intravede €, da un lato, quella
dell’importante ruolo svolto dalle istituzioni nella tutela e prevenzione
della salute, dall’altro lato, quella relativa al ruolo dei cittadini quale ele-
mento ‘attivo’ nella promozione della salute pubblica nell’era della digital
society (WHO 1948). C’e un altro importante aspetto che & stato messo in
evidenza dall’irrompere prepotente della web society: il continuo muta-
mento della Pubblica Amministrazione nei suoi meccanismi, tempi e modi
di rapportarsi all’utente, della stessa validita della normativa. I’uso ormai
massivo degli strumenti messi a disposizione dalla rivoluzione digitale
puo realisticamente far fare passi da gigante per cogliere i ‘tradizionali’
obiettivi di efficienza, trasparenza e accessibilita. Si possono tralasciare
ovviamente i tempi, drasticamente abbattuti (un solo esempio: la PEC),
per ricordare gli estenuanti percorsi da intraprendere per qualsiasi pra-
tica, i ping-pong di domanda-risposta-chiarimenti-integrazioni, ecc. Le

1 Lacasadellasalute e da intendersi come la sede pubblica dove trovano allocazione, in uno
stesso spazio fisico, i servizi territoriali che erogano prestazioni sanitarie (ivi compresi gli
ambulatori di Medicina generale e Specialistica ambulatoriale) e sociali per una determina-
ta e programmata porzione di popolazione. Si consulti in merito I'indirizzo http://www.sa-
lute.gov.it/portale/temi/p2 5.jsp?lingua=italiano&area=Cure%20primarie&menu=casa.

Sannella, Toniolo. Introduzione 13
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collaudate procedure burocratiche vengono sconvolte dal tipo di comuni-
cazione che si e affermata, fornita dai nuovi strumenti della web society
(e le esemplificazioni non servono). E una rivoluzione rispetto al tradizio-
nale vissuto. Il tutto magari a volte condito da favori pili 0 meno leciti, da
prassi dove si puo discutere, contrattare, ‘all’italiana’ insomma. La stessa
possibilita, concessa a chiunque, di avere informazioni dalle banche dati
di universita, centri studi, ecc (per non parlare dei motori di ricerca come
Google) mette sullo stesso piano i vari potenziali fruitori o concorrenti,
indipendentemente dai loro censo e situazione sociale, consentendo un
accesso non discriminato. luso massiccio di test, come le prove concor-
suali, valutati da computer e non da commissioni pii 0 meno competenti
(o piu 0 meno compiacenti), da la dimensione dell’innovazione compiuta.
Anche ’accessibilita dei dati e degli atti delle Amministrazioni Pubbliche
cambia (si consulti I'indirizzo http://www.governo.it/GovernoInforma/
Dossier/riforma pa/index.html); con meno fatica e piu soddisfazione dei
cittadini. Non si puo dimenticare il faticoso, spesso infruttuoso, tentativo
di acquisizione di dati previsto da non lontanissime leggi (la quasi mitica
1. 241/90). Oggi e relativamente facile per i singoli entrare in tempo reale
in possesso di dati, informazioni, utili ai propri fini; nasce di conseguenza
la percezione di sentirsi piu cittadini e meno sudditi di uno stato burocra-
tico. Anche se siamo ancora lontani dalle performance davvero efficienti
di alcuni Paesi del Nord Europa, tuttavia, seppur in coda, siamo presenti
anche noi in questo quadro di innovazione. Questo vale non solo in rappor-
to allo Stato, ma anche (forse di pil1) nei confronti delle sue articolazioni:
comuni, province, regioni, ASL, ecc. Per quanto riguarda in particolare
I’universo della salute, vengono in evidenza importanti innovazioni che la
web society ha prepotentemente introdotto o rafforzato (Toniolo 2014): il
rapporto medico-paziente e il modo di fare assistenza.

Tralasciando aspetti pill squisitamente tecnici e organizzativi (come
i sistemi di prenotazione e refertazione online), ’assistenza a domicilio
e il monitoraggio a distanza, soprattutto per le malattie croniche, sono
ormai largamente praticati. Esempi se ne sono fatti a dismisura: telesoc-
corso, telecontrollo, teleconsulto ecc. Nelle varie aggregazioni dei medici
di Medicina generale e specialisti territoriali (UTAP, AFT ecc.) I’assistito
va a farsi visitare quando puo (e non quando e aperto I’ambulatorio del
proprio medico), trova comunque un medico che con l'ausilio della sua
storia/cartella clinica elettronica imposta la cura, prenota gli accertamen-
ti, si consulta con gli specialisti o lo indirizza agli stessi. Se 1’assistito e
temporaneamente o stabilmente in cura presso strutture residenziali, or-
mai & possibile monitorarlo in forma efficace attraverso la rete internet.
Ed esempi se ne possono fare (e sono stati fatti) a iosa. Un’applicazione
foriera di grandi novita e quella recentemente introdotta in Germania,
dopo un periodo di sperimentazione negli Stati Uniti. Le Assicurazioni
Generali Germania fanno sconti sulla polizza assicurativa dei propri clienti

14 Sannella, Toniolo. Introduzione
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se questi conducono una vita sana, mentre aumentano i premi se accade
il contrario. Con una apposita app si tiene controllato se ’assicurato fa
dello sport o del movimento, se ha una dieta corretta e altri simili para-
metri. Potenza della tecnologia! Non sono mancate perplessita e polemi-
che e sono emerse questioni sulla privacy, sara interessante seguirne lo
sviluppo. Come si & visto, strumenti potenti sono oggi in mano diretta-
mente all’utente. La possibilita di avere miriadi di informazioni tramite
internet mette in evidenza che c’¢ una banca dati mondiale, consultabi-
le in tempo reale, che puo essere un’opportunita, ma anche un rischio.
Un’opportunita se si guarda alla rapidita e facilita con cui si ha accesso
a informazioni necessarie alla comprensione del proprio stato di salute.
Un rischio se invece si tiene conto dei disorientamenti ed errori a cui un
facile accesso puo condurre, tali da indurre a mettere in discussione il
ruolo del proprio medico e la fiducia in lui riposta. Il ruolo del medico e
il rapporto medico-paziente erano gia cambiati per altri fattori (Cavic-
chi 2007), ma la web society ha dato un’ulteriore potente accelerazione
in questa direzione. E una piu marcata centralita del paziente/utente ha
stimolato un maggior rapporto anche fra pazienti/utenti. Ai sociologi non
poteva sfuggire il ruolo delle associazioni, societa, organizzazioni, che a
vario titolo intervengono, sostengono, aiutano, mettono in relazione fra
loro utenti e pazienti. Le tantissime e attive associazioni, che si sono co-
stituite prevalentemente per patologia (diabetici, cardiopatici, alcolisti,
ecc.), offrono un aiuto spesso organizzato e scientifico, anche su impulso
e sostegno delle istituzioni pubbliche. Questo e risultato essere un modo
per superare le difficolta e I’inappropriatezza del continuo rivolgersi alla
struttura, al professionista, spesso sovraccaricandoli di domande inutili.
Un aiuto, quindi, fornito prevalentemente per favorire la diffusione dilinee
guida, lo scambio di informazioni, ecc. tramite la messa in rete di siti, luo-
ghi, occasioni di confronto. La web society & cosi di nuovo al centro: essa
cambia anche il rapporto fra i medici, i professionisti, gli operatori. Una
pennetta/dischetto/tessera puo contenere tutta la storia sanitaria, leggibile
ovunque un terminale del sistema lo consenta. Con tutte le implicazioni
che questo comporta in termini di semplificazione ed efficienza. Per non
parlare poi di interventi chirurgici in diretta, trasmessi via satellite a un
congresso scientifico e commentati in sala ai partecipanti da qualche illu-
stre professionista. Questo per avere piccoli esempi di innovazione nella
formazione continua e nell’aggiornamento di medici e operatori sanitari.
I congressi scientifici, i convegni, ecc. d’altra parte si svolgono sempre
pit frequentemente online (anche per le minori risorse, sia finanziarie
che di tempo, a disposizione per gli spostamenti); le biblioteche virtuali,
consultabili in ogni momento in tutto il mondo, stanno sostituendo le rivi-
ste cartacee, che sopravvivranno (come le altre riviste e giornali) sempre
pilu a stento. Un altro versante - tipicamente sociologico - & stato messo
in evidenza: I’evoluzione delle metodologie del confronto fra istituzioni e
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societa nelle consultazioni per la programmazione e progettazione. Nella
nostra esperienza, ci si riferisce in particolare all’ambito socio-sanitario
e sociale, dove le associazioni rappresentative di bisogni e interessi sono
quasi esclusivamente su base volontaria e quindi spesso non dispongono né
di mezzi né di molto tempo. Grazie alla consultazione online il contributo
puo essere agevolmente assicurato, anche se nei momenti decisivi (in ge-
nere 1’avvio e la conclusione) nulla puo sostituire il confronto diretto, che
pero ha portato e porta spesso a lunghissime e defatiganti discussioni, non
sempre produttive. La web society mette in discussione anche il ruolo della
normativa (ci si e riferiti sempre a quella sanitaria e sociale) nella defini-
zione non tanto degli obiettivi, quanto dei tempi e modi per raggiungerli.
I vecchi concetti riferiti alla natura della norma (cogente od orientativa,
perentoria od ordinatoria) sono ormai pressoché andati in soffitta. Se non
nella forma, certo nella sostanza. Chi si azzarda pilu a ritenere realistica
una programmazione di tre anni (in realta era quasi sempre di cinque),
quando non si ha piu certezza di risorse (se va bene I’arco & annuale) e
cambiano frequentemente regole, strumenti, appaiono nuove possibilita
od ostacoli, indotti dal tumultuoso cambiamento in atto (dovuto - e questa
volta resuscitiamo un vecchio burocratese - al combinato disposto crisi
socio-economica perdurante/web society trionfante, che impone nuovi e
rapidi percorsi, a volte la stessa ridefinizione di obiettivi, modi e tempi)?
Quindi anche la natura della norma dovra cambiare e siamo in drammatico
ritardo su questo versante. Dovra essere meno legata agli aspetti formali e
pil ai risultati, meno espressione del vecchio (e ancora imperante) diritto
romano dalle varianti bizantine e pili espressione della moderna societa
(common law). Dal un punto di vista sostanziale non c’é dubbio che il te-
ma dei temi (e non solo in Italia) € la sostenibilita di un Servizio Sanitario
Nazionale con le caratteristiche note (universalita, sostanziale gratuita,
prevenzione oltre alla cura, ecc.) in un periodo di forte e perdurante crisi.
E non ci riferisce solo a quella che stiamo vivendo negli ultimi anni, ma
almeno dall’inizio di questo millennio. Non € un caso che il primo ‘Patto
per la Salute’ - massimo strumento di governo del SSN - fra Stato e Re-
gioni sia datato 3 agosto 2000. Il Patto per la Salute tenta di conciliare le
disponibilita di bilancio statale con la soddisfazione del bisogno di salute
dei cittadini e non si limita a definire il quantum da distribuire e per quali
politiche, ma dispone, o almeno incentiva, anche politiche e strumenti isti-
tuzionali e sociali per rendere possibile il raggiungimento degli obiettivi di
salute (Toniolo 2009). Gia agli albori della crisi, che oggi viviamo nella sua
fase pilu acuta, ’analisi e il dibattito sociologico aveva cercato di fornire
indicazioni e risposte. Osservando i fenomeni istituzionali e sociali, si era
colto il lento, contraddittorio passaggio dal welfare state al welfare mix
(Bertin 2012). Si era messo in evidenza un ruolo positivo della comunita
locale, in tutte le sue componenti economiche, sociali, istituzionali, nel
dare risposte positive, innovative alle crescenti difficolta del welfare state.
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Questa elaborazione (e altre come si vedra) con il Convegno viene ripre-
sa e collegata alla innovazione che sta stravolgendo il mondo, non solo in
termini di sanita e welfare: la digital o web society. Lunanime valutazione e
che non si tratta di analizzare questo rivolgimento epocale per interrogarci
se sia positivo, negativo, da incentivare, da contrastare. Semplicemente
esso e inarrestabile e sta cambiando non solo la vita materiale di ogni
giorno, ma anche il modo di fruire i servizi, di esigere i diritti, le stesse
istituzioni e le loro organizzazioni. Si tratta semmai, come molti contributi
dimostrano, di capire come la sostanza dei diritti sia ancora esigibile in un
periodo di forte e perdurante crisi. Si € osservato come in taluni casi sia
migliorabile ’accesso a dei servizi, proprio in virtu dei potenti strumenti
della digital society. Appare quindi fuori luogo, almeno dal punto di vista
dei sociologi della salute e di quanti hanno dato un importante contributo
in questo Convegno, la vecchia diatriba (che periodicamente riappare)
sulla necessita di cambiare modello di SSN. Magari aprendo a logiche
assicurative o privatistiche, propagandate come piu economiche ed effi-
cienti. E ampiamente dimostrato, anche nel confronto internazionale, che
il Servizio Sanitario Nazionale (variamente ‘meticciato’ in alcune varianti
ed esperienze) e quello che offre piu servizi, mediamente di buona quali-
ta, con minori costi (la letteratura al riguardo & davvero vasta: da ultimo
la recentissima Indagine parlamentare sulla sostenibilita del SSN, 2014).
La vera scommessa quindi & affrontare le innovazioni di sistema (welfare
mix, digital society) in un momento di lunga, strutturale crisi, senza venir
meno ai diritti fondamentali di cittadinanza. La salute & uno di questi,
certo fra i pitl importanti. La speranza quindi & che il lavoro, frutto delle
riflessioni accademiche, delle esperienze e opinioni di professionisti ed
esperti intervenuti, aiuti ad affrontare le difficili sfide che attendono tutti.
In particolare quella della sostenibilita, nel mutato contesto descritto.

Rivolgiamo i nostri ringraziamenti a tutti gli autori del testo e ai parte-
cipanti ai lavori congressuali, nonché al Presidente della Societa Italiana
di Sociologia della Salute (SISS), il prof. Carmine Clemente, ai membri
del Direttivo e ai soci SISS, che da anni operano assiduamente per il rico-
noscimento professionale della figura del ‘sociologo in sanita’. Un ringra-
ziamento particolare ai professori Costantino Cipolla, Roberto Cipriani,
Giovanni Bertin e all’on. Emilia Grazia De Biasi per il loro fondamentale
sostegno scientifico all’iniziativa.

Last but not least, un ringraziamento particolare alla dottoressa Elisa-
betta Galgani per il suo prezioso lavoro.
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Abstract The debate on welfare systems, in the current context, requires a comparison with
the political theme of sustainability-compatibility both on a national and a European level. Health,
in Italy, is a fundamental social right of the Individual, considered both as a human being and
as a person belonging to a system organized in society. The implementation of this principle
is a general interest of the entire society; nevertheless, the economic crisis and the welfare
systems, widespread throughout Europe, are weakening the protection of this right. The risk that
can result is the increase in inequality, especially in contexts of greater social vulnerability. The
evolution of the welfare system, the expansion of freedom and individual rights’ claim point at a
possible contradiction with the concept/value of solidarity. Thus, there comes a model of society
characterized by its urging the financial sustainability of the welfare state and the risk of reduction
of the rights to health and social services.

Sommario 1.Introduzione. - 2. L'attuale contesto socio-economico. — 3. Tendenze e prospettive
di welfare. — 4. Diritti sociali e solidarieta. — 5. Considerazioni conclusive.

Keywords Welfare systems. Sustainability. Health.

1 Introduzione

I cittadini delle nostre societa avanzate non accettano rinunce alle loro
liberta per conseguire piu elevati standard di tutela e protezione dai rischi.
Quando il perseguimento della sicurezza sociale entra in rotta di collisione
con l’allargamento degli spazi di liberta, & 'efficienza stessa a risentirne.
Emerge, cosi, un modello di societa che, ponendo I’esigenza primaria della
sostenibilita finanziaria dello stato sociale, mette in discussione il mante-
nimento dei diritti ai servizi socio-sanitari.

In questo contesto di rielaborazione razionale della spesa pubblica se-
condo una visione economicistica - per cui non e piu possibile pensare di
poter garantire tutti i bisogni di salute - si registrano il cambiamento e la
messa in discussione del welfare, dei modelli di welfare e dei principi di
cittadinanza e sussidiarieta.
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2 L’attuale contesto socio-economico

Ancor prima di analizzare i diritti della persona, e in particolare quello alla
salute, che viene descritto dalla Costituzione italiana come fondamentale
(ex art. 32), & necessario soffermarsi sulla situazione sociale ed economica
che riguarda sia 1’Italia sia i Paesi dell’Unione Europea, e sull’impatto che
essa sta avendo sui sistemi di welfare.

Un primo punto di dibattito che tiene alta I’attenzione nei contesti in-
ternazionali riguarda la tutela della salute e ’apparente paradosso che
coinvolge prioritariamente due dimensioni: il progresso scientifico e tec-
nologico - che € in grado di affrontare e risolvere problematiche sempre
piu complesse riguardanti la salute e il progressivo invecchiamento della
popolazione - e la crescita esponenziale dei bisogni di salute e di assi-
stenza. Se nel decennio che segui il secondo conflitto mondiale la morta-
lita precoce e le sue cause erano considerate uno dei prioritari problemi
socio-sanitari, oggi, paradossalmente sta diventando un problema questo
nostro ‘vivere a lungo’.

Questo dibattito conduce, inevitabilmente, ad affrontare il tema politico
della sostenibilita-compatibilita dei sistemi di welfare.

Un secondo punto di dibattito e costituito dalla politica economico-
monetaria dell’Unione Europea e dal vincolo imposto (fiscal compact) ai
governi nazionali nel rispettare misure rigorose per quanto concerne il
livello di finanziamento, di disavanzo e di spesa pubblica, che ha portato
alla riduzione dei servizi di assistenza in tutti i Paesi europei, specie nel
settore della cura, dell’assistenza a lungo termine e dei servizi per gli an-
ziani. Si tratta di un processo antecedente e indipendente dalla recessione
economica degli ultimi anni che ha inciso ulteriormente sul livello della
spesa pubblica per I’attuazione dei sistemi di protezione sociale.

Questo dibattito conduce soprattutto a due temi politici tra loro colle-
gati. Gli Stati europei e I’'UE sono chiamati a garantire effettivita sia dei
diritti di cittadinanza sociale, previsti nelle rispettive Costituzioni, sia di
azioni di protezione, inclusione sociale e contrasto alle disuguaglianze in
ambito europeo. Se la politica & chiamata, in un primo momento, a fare
delle scelte e a darsi delle priorita, parimenti & chiamata a un’operazione
di razionalizzazione delle risorse che, anche attraverso 1’elaborazione di
nuovi modelli di governance, sia in grado di assicurare maggiore efficienza
ed efficacia, in special modo, per i servizi socio-sanitari.

Su questi due temi principali seguira un’analisi piu approfondita che
terra conto, naturalmente, dell’evoluzione dei sistemi di welfare nella tran-
sizione verso la cosiddetta modernita, caratterizzata dall’ampliamento
delle liberta e dalla rivendicazione di diritti individuali, interpretati spesso
in antinomia con il concetto-valore della solidarieta.
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3 Tendenze e prospettive di welfare

Nella transizione verso la fase postfordista, per A. Giddens nasce I’esigen-
za - da sempre il proprium dei vari istituti del welfare - di proteggere il
cittadino dalle avversita connesse agli andamenti erratici del ciclo econo-
mico e agli eventi dei corsi di vita (Dewilde 2003) delle persone (perdita
del lavoro, perdita della salute, solitudine).

A tal proposito, Giddens (1997) mostra, con dovizia di particolari, come
il passaggio dal rischio esogeno a quello endogeno obblighi a pensare in
termini di un sistema di «welfare positivo», capace cioe di aggredire i pro-
blemi «della politica della vita», attraverso una mobilizzazione di decisioni
di vita. Il passaggio dalla fase fordista a quella postfordista della societa
industriale ha mutato, e sta mutando, la natura propria dei rischi che lo
stato sociale ha inteso, fin dall’origine, combattere. Non a caso 1’arco tem-
porale che va dal secondo dopoguerra ai primi anni Settanta del secolo
scorso e stato definito welfare fordista (Rodger 2000, p. 27), ossia come
periodo caratterizzato da un modello di stato sociale di tipo europeo, che
riusciva, come sistema pubblico, a garantire sicurezza sociale in un con-
testo di piena occupazione e sviluppo economico. Lo Stato e legittimato,
in questo quadro, a occuparsi di compiti che tradizionalmente spettavano
alla famiglia o alle comunita locali.

Allo stesso tempo, pero, il processo di modernizzazione ha colpito il prin-
cipio di solidarieta nelle societa occidentali, mettendo in moto un aumento
dell’individualismo, all’interno di una cornice di riferimento che non puo
prescindere dalla liberta e dalla responsabilita individuale e collettiva.

In questo senso, il welfare state moderno, secondo l'interpretazione di
M. Ignatieff, viene visto come un tentativo di conciliare I’antinomia della
liberta e della solidarieta (1990, p. 136), due valori fondamentali alla base
della democrazia, che pero sembrano descrivere mondi sociali diversi.
La visione solidaristica della vita sociale puo sembrare, apparentemen-
te, limitativa della liberta; in realta, a ben vedere, si puo affermare che
la conquista delle liberta individuali, prima fra tutte quella dal bisogno,
sia stata la conseguenza positiva dell’affermarsi di modelli solidaristici
ed universalistici. Nel corso degli ultimi secoli I’importanza di strutture
tradizionali quali la classe, la religione e la famiglia, nel lasciare spazio
alla vita individuale si & ridimensionata. Sostanzialmente, lo stato sociale
moderno & stato plasmato da questo sviluppo evolutivo del processo di
individualismo.

Nella prospettiva relazionale, I’individualismo si riferisce all’instabili-
ta crescente o alla mutevolezza delle relazioni sociali personali e intime
che, se in un primo periodo ha eroso le comunita locali e le reti familiari
estese, oggi insidia 1’ultimo bastione della societa tradizionale: la famiglia
nucleare. Il processo di individualismo ha portato non solo ad un numero
crescente di diversi tipi di famiglia, ma anche all’aumento di divorzi e alla
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rottura di altri rapporti intimi (Ardigo 2006). Le dinamiche familiari, da
questo punto di vista, non sono piu presentabili attraverso il concetto di
ciclo lineare di vita della famiglia, ma si connotano come fenomeni a spi-
rale (Combrinck, Graham 1985), segnati da cambiamenti che ristrutturano
nuovi legami familiari nel percorso di vita dell’individuo e indeboliscono
la solidarieta intergenerazionale. Si tratta, in concreto, dell’onere che
viene lasciato ai gruppi piu giovani di contribuire alle spese necessarie
per soddisfare le esigenze delle generazioni pill anziane. Linvecchiamento
della popolazione e I’aumento delle malattie a lungo termine determina-
no costi piu elevati per il finanziamento della sanita, mentre, allo stesso
tempo, la fascia dei giovani, in diminuzione, & chiamata a trasferire gran
parte del proprio reddito per la fiscalita necessaria al mantenimento dei
servizi di assistenza. Sostanzialmente si richiede alle giovani generazioni
un prelievo di solidarieta per finanziare I’assistenza agli anziani. W. Arts
(et al. 2001a) parlano, in questo senso, del rischio di una vera e propria
frattura intergenerazionale. Infatti, come emerge da una ricerca effettuata
nei Paesi Bassi, una parte crescente della popolazione olandese ha dichia-
rato, a fronte della richiesta di pagamento di maggiori premi assicurativi
per sostenere i servizi sanitari, che non tutti dovrebbero avere diritto alle
stesse cure mediche, soprattutto se questi trattamenti sono molto costosi.
Risultati analoghi sono stati registrati da A. Castelli e A. Culyer (2003) in
una ricerca su cittadini inglesi, che si sono espressi largamente favorevoli
circa I’ipotesi dell’introduzione di criteri espliciti per il razionamento dei
servizi sanitari.

Un ulteriore fattore a favore dello svuotamento della solidarieta nei
sistemi di welfare e segnato dallo sviluppo della logica della co-contribu-
zione diretta dei costi sanitari e sociali per i servizi. Si va, quindi, nella
direzione della maggiore attribuzione di responsabilita individuale per la
sostenibilita del finanziamento dei servizi sociali e sanitari, in corrispon-
denza di una minore responsabilita collettiva. Questa pratica, in uso e in
aumento in molti Paesi UE, viene in parte giustificata al fine di rendere
I’individuo piu consapevole dei propri consumi di servizi e prodotti sani-
tari, auspicando cosi un comportamento degli individui piti responsabile e
piu proattivo nella conservazione del proprio benessere fisico e mentale.

Un fattore incidente, in questo senso, € costituito dal cosiddetto con-
sumerismo, ossia lo sviluppo (Conrad 2009) di un ruolo piu attivo degli
individui nella gestione della salute, favorito anche dalla diffusione di in-
ternet e dalla facilita di acquisizione di informazioni, che ha determinato
un aumento della domanda in una situazione contrapposta di riduzione
delle risorse.

Diversamente dalla prospettiva moderna dei sistemi di welfare, quella
cosiddetta antimoderna, precorsa dall’economista e filosofo austriaco FA.
von Hayek (2008), critica il welfare state proprio per 1’assenza del ruolo
della famiglia e della sua precipua funzione di garantire ’ordine sociale,
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senza la quale scaturisce, invece, una societa atomizzata (Popenoe 1998).
Inoltre D. Cheal (1991), ipotizzando il declino della famiglia contempo-
ranea, accusa lo stato della societa moderna di espropriare la famiglia
patriarcale dal suo essere istituzione naturale della societa umana cui
compete il dovere solidaristico delle mansioni di cura e socializzazione
(Rodger 1996). Il passaggio di queste ultime (in particolare servizi socio-
assistenziali e sanitari) dalla famiglia allo Stato caratterizza la societa mo-
derna e indebolisce la struttura familiare (Scruton 1980). Si tratta di una
prospettiva, quella antimoderna, secondo cui, a fronte dell’impossibilita
(Leonard 1997) di conciliare integrazione sociale e dipendenza dal welfare,
il ruolo dello Stato dovrebbe essere molto limitato e quello degli individui,
della famiglia e delle comunita locali, pill autonomo e responsabile.

Il dibattito sull’evoluzione societaria, in relazione ai sistemi di welfare, si
arricchisce con la posizione dei sostenitori del postmodernismo, del quale
si fa solo un rapido cenno. Precorsa da C. Wright Mills (1959), in questo
filone si sottolinea la necessita di adeguare il welfare ai nuovi vincoli im-
posti dall’attuale societa dell’informazione, che &€ dominata dalle nuove
tecnologie e vede sempre meno possibilita occupazionali per i soggetti
poco qualificati o con un modesto patrimonio di competenze (Rodger 2000,
p. 40). Il progetto postmoderno sul welfare (Leonard 1997) prevede una
maggiore iniziativa di emancipazione degli individui e dei gruppi sociali,
con la diretta partecipazione al dialogo pubblico sulle finalita del welfare
e sulla definizione dei bisogni e delle priorita di intervento.

4 Diritti sociali e solidarieta

Appare sempre piu utile il riferimento al concetto di solidarieta in un
momento particolare, in cui il welfare vive un’esistenza incerta e tende a
diventare qualcosa di residuale.

Nell’art. 2 della Costituzione italiana, ad esempio, si riconoscono e si
garantiscono i diritti inviolabili dell’uomo, cioe i suoi diritti di natura, che
precedono il diritto positivo, delineato secondo le diverse epoche e mag-
gioranze politiche, perché nascono con I’'uomo. Nello stesso tempo, pero,
il medesimo articolo richiede alla persona I’adempimento di una serie di
doveri ai quali non puo sottrarsi, primo fra tutti quello di solidarieta, de-
clinata nelle sue diverse modalita: politica, economica e sociale. Inoltre,
I’art. 3 attribuisce allo Stato il compito di

rimuovere gli ostacoli di ordine economico e sociale che, limitando di
fatto la liberta e I’eguaglianza dei cittadini, impediscono il pieno svilup-
po della persona umana e I’effettiva partecipazione di tutti i lavoratori
all’organizzazione politica, economica e sociale del Paese.
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Il costituente italiano ha giustamente richiamato la solidarieta sociale, in
quanto di fondamentale importanza per poter costituire un ‘patto sociale’,
grazie al quale ogni societa moderna puo - come aveva sostenuto agli inizi
del Novecento E. Durkheim - strutturarsi organicamente.

La solidarieta percio, diventa il comune denominatore, il collante neces-
sario, affinché societa sempre piu complesse possano, oltre ad affermare il
riconoscimento e le garanzie dei diritti, far si che certi diritti, come quello
alla salute, non subiscano un affievolimento.

In ambito UE, il concetto di solidarieta viene interpretato esclusiva-
mente come obbligo di aiutare Paesi che hanno disatteso i loro impegni,
e quindi in senso negativo.

Pur essendo i due concetti tra loro collegati, la solidarieta & cosa diversa
dalla giustizia (in senso morale o giuridico), proprio perché si caratterizza
per un comportamento che va al di la di cio che un soggetto sarebbe tenuto
a fare su un piano strettamente giuridico o morale. Inoltre, il comporta-
mento solidale (Habermas 2014) si differenzia da quello etico in quanto si
riferisce, e si lega, piu alle trame della comunita intesa in senso politico
che al nesso prepolitico di vita, come ad esempio la famiglia.

La solidarieta, quindi, va intesa nel discorso qui affrontato come una
comune forma di vita politica per la condivisione di interessi anche perso-
nali, quali ad esempio la cura e ’assistenza.

Nella storia dello stato sociale abbiamo visto come le aspettative di
solidarieta possano trasformarsi in pretese giuridiche. Solo la politica di
un legislatore, che sia sensibile alle pretese normative di una cittadinanza
democratica, puo trasformare le richieste di solidarieta in veri e propri
diritti sociali.

Quando le logiche del mercato e le ristrettezze economiche invadono
I’area dei diritti, si ripresenta, fatalmente, una modalita di agire che si ri-
chiama alla politica dei «due tempi», e cioe: c’e un tempo per I’economia
e un tempo per i diritti.

E importante riflettere su cosa comporta una simile dicotomia. Innan-
zitutto comporta la convinzione che i diritti arrivino quando le condizioni
economiche lo permettono, quasi a voler giustificare un lusso aggiuntivo
elargito solo in particolari situazioni. Percio, quando cio avviene - e noi
stiamo assistendo ad una lenta deriva in questo senso - non ¢ in atto solo
e semplicemente un conflitto in termini teorici tra diritto ed economia,
ma, questa disputa si incarna nella vita delle persone, che vedono minare
le loro certezze, prima fra tutte la tutela della salute.

La «societa del rischio», descritta dal sociologo tedesco U. Beck (2013),
ha anche questi connotati drammatici, ai quali sembra ci si debba adegua-
re, se non avviene un’inversione di rotta, che pone al centro dell’interesse
sociale I’'uomo, con le sue necessita e problematiche. La scienza non puo
soddisfare le esigenze della scienza, ma nasce per soddisfare i bisogni
dell’uomo.
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Ma se lasciamo che la logica economica invada la sfera dei diritti assi-
steremo ad una loro amputazione, con un evidente ritorno ad un passato in
cui lo stato di diritto era ancora da venire. Qualsiasi diritto, ma primo tra
tutti il diritto alla salute, quando & subordinato ad una logica economicisti-
ca, diventa, inevitabilmente, un lusso che solo pochi possono permettersi,
qualcosa che non possiamo permetterci in periodi di difficolta. Risultano,
cosi, accentuate le differenze sociali e le disuguaglianze che, di conse-
guenza, comportano un incremento del disagio e della tensione sociale.

Certo, i diritti costano, ma non per questa ragione devono subire un
affievolimento. I criteri di utilizzazione delle risorse da parte degli Stati,
in fondo, sono stabiliti sempre per scelte politiche, percio non sono un
problema in sé, ma lo diventano per scelta. Anche un diritto fondamentale,
come il diritto di voto o il diritto alla giustizia, hanno un costo, ma non per
questo possiamo immaginare di poterne fare a meno e di consentirli solo
quando la congiuntura economica si presenta piu favorevole.

Appare evidente come, in effetti, questa argomentazione non possa es-
sere sostenuta per giustificare una riduzione dei livelli di tutela dell’intera
organizzazione sociale, la quale vede al suo centro il cittadino, titolare di
diritti sociali. La particolarita di questi diritti non risiede solo nel fatto che
essi sono qualitativamente diversi dagli altri, ma anche nel loro costo, e,
quindi, appare giustificabile imporre un loro ridimensionamento anche
alla luce di un loro contemperamento con i doveri sociali.

Questa tendenza, sembra trovare giustificazione nella crisi economica
che ha coinvolto i Paesi dell’Area Euro, perché il diritto alla salute ha un
costo e in quanto tale deve essere proporzionato alle risorse disponibili.

Per ].M. Buchanan e R.D. Congleton (2002), a ben vedere, ’applicazione
in sede UE di schemi universalistici in ambito sanitario e nei sistemi di wel-
fare e anche auspicabile. Questa tesi & basata sull’idea che una democrazia
stabile puo sopravvivere solo se i suoi programmi di welfare si ispirano
a principi di ‘generalita’, cioe di universalismo. Largomento ¢, in breve,
il seguente: programmi di welfare che, invece, discriminano fra i gruppi
sociali, sottoponendo i cittadini alla cosiddetta prova dei mezzi e agendo
o sul versante della tassazione oppure su quello dei trasferimenti, fini-
scono per indebolire il sostegno della societa all’intero processo politico.
Infatti, I’adozione di tali programmi genera incentivi, tra la popolazione,
a investire risorse per assicurarsi trattamenti di favore o per proteggersi
da trattamenti penalizzanti. Cid comporta il rischio di erodere quel patto
di solidarieta che e il cemento di una democrazia stabile.

E. Borgonovi ha analizzato come

dopo la crisi scoppiata nel 2007 le politiche nei sistemi di tutela della
salute dei Paesi europei, di quelli OCSE [...] e della maggior parte dei
Paesi sono state motivate principalmente dalle esigenze di breve periodo
e dalla prevalenza dei criteri economici (Borgonovi 2013, p. 3)
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La rilevanza delle variabili istituzionali, politiche ed economico-finanziarie,
ritorna anche nella teorizzazione proposta da W. Streeck (2000), secondo
cui nei Paesi dell’area europea sono proprio queste variabili ad impedire
che il processo di centralizzazione e coordinamento europeo riesca a spin-
gersi oltre la costruzione del mercato, e per questo, molto probabilmente,
le politiche di solidarieta rimarranno competenza degli Stati nazionali. Ma
le istituzioni preposte alla definizione di queste politiche sono sempre piu
inserite in un contesto di competizione internazionale (Ferrera 2000) e
sempre piu vincolate da istituzioni sovranazionali deputate a proteggere
il mercato internazionale. Il risultato di questi processi & che

se le fondamenta politico-istituzionali della solidarieta continuano ad
avere un carattere nazionale, la sua sostanza si sta rapidamente tra-
sformando sotto le pressioni di una competizione sempre pil intensa
(Streeck 2000, p. 13).

I diversi Paesi europei tendono, quindi, ad adattarsi alla forte pressione
competitiva, abbandonando un modello di solidarieta basato su politiche
protezionistiche e redistributive per sostituirlo con uno basato su una so-
lidarieta produttivistica e competitiva (Clemente 2012). Il nuovo modello
di welfare europeo che, nell’interpretazione di Streeck, riflette una ten-
denza reale e allo stesso tempo rappresenta l'unica strada percorribile,
ridefinisce l'uguaglianza dal lato dell’offerta (principalmente in termini
di capitale umano e occupabilita) piuttosto che intervenire a posteriori
nella correzione degli effetti distorsivi del mercato. La coesione sociale si
ristruttura, quindi, nella ricerca di uguali opportunita anziché di uguali
risultati. Le politiche redistributive, ritenute troppo costose, tendono ad
essere sostituite con politiche che investono nelle capacita individuali e,
quindi, nel capitale umano; cio al fine di contribuire sia alla produzione di
ricchezza che all’incremento di equita e giustizia. In questo senso si parla
di «egualitarismo dal lato dell’offerta», poiché la responsabilita pubblica
non rimanda alla correzione degli effetti distorsivi del mercato, ma é fina-
lizzata a rendere ugualmente concorrenziali gli individui.

Il processo di omogeneizzazione non e spiegato, quindi, a partire dalle
direttive poste dall’Unione Europea, ma piuttosto & interpretato come il
riflesso dei cambiamenti economici in atto che, in tutti i Paesi europei,
determinano la ridefinizione dei confini di una nuova solidarieta. In altre
parole, I’emergente modello sociale europeo si sostanzia nel generale ab-
bandono dei principi redistributivi e nella definizione dei confini di una
nuova solidarieta competitiva.

Viene rilevato da M. Ferrera (1993) come l’istituzionalizzazione della
solidarieta a livello europeo sia piuttosto ridotta e come la capacita delle
istituzioni europee di incidere in tale settore siano esigue, soprattutto se
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paragonate alla capacita di influenza nella sfera economica e in quella
monetaria.

Sotto ’occhio vigile della temuta Trojka formata da UE, BCE e FMI, le
politiche di rigore adottate dai Paesi europei, e in particolare da Grecia e
Portogallo, hanno generato effetti drammatici per quanto riguarda 1’ac-
cesso da parte dei cittadini ai servizi sanitari. Quando affermiamo che un
bisogno deve soddisfare la sua sostenibilita vuol dire «soddisfare i bisogni
del presente senza compromettere la possibilita delle generazioni future
di soddisfare i propri bisogni» (WCED 1987). Per questa ragione in am-
bito sanitario sembra quanto mai opportuna una sanita pubblica, la cui
conoscenza non puo essere piu «basata soltanto sulle prove scientifiche,
ma costruita anche sui valori sociali e sul ruolo attivo dei portatori di in-
teresse» (Matera, Baglio 2013).

Se si parte da queste premesse, appare evidente I’importanza del valore
della solidarieta insieme a quello dell’equita e dell’universalita, che deve
rispecchiarsi nei servizi, nei bisogni e nelle risorse, come gran parte della
letteratura internazionale pone in evidenza. Infatti, nel rapporto stilato
nel 2002 dalla Commission of the Future of Health Care, in Canada, si
legge che la sostenibilita all’interno di un sistema sanitario va vista come
un’effettiva garanzia affinché siano disponibili risorse sufficienti nel lungo
periodo, in modo tale da fornire un accesso tempestivo a servizi sanitari
di qualita, improntati sui bisogni dei cittadini.

Pertanto, ’equilibrio tra le componenti presenti nei sistemi sanitari di-
venta un parametro valutativo per poter offrire risposte opportune ed
economicamente sostenibili ai bisogni, sempre crescenti, di salute di una
popolazione piu anziana. La conclusione alla quale giunge la Commission
of the Future of Health Care serve a riflettere sulle spinte sempre piu
demolitrici del sistema di welfare; infatti, Romanov scrive nel report della
commissione citata (2002, p. xvi) che «un sistema sanitario e sostenibile
tanto quanto un Paese decide che lo sia».

Percio, quando parliamo di diritto alla salute affievolito o in via di af-
fievolimento, stiamo giustificando, senza volerlo, attraverso la crisi di un
sistema di welfare, una diminuzione di un dovere di solidarieta, che non
puo essere contrattato tra cittadino e Stato, in quanto parte integrante di
quel patto sociale necessario a tenere unito un gruppo societario.

Se nella progettazione e programmazione delle politiche di un nuovo
welfare prevarranno le logiche economicistiche, ispirate del tutto a concet-
ti neoliberisti, una delle prime ripercussioni, come gia acutamente aveva
osservato A. Ardigo, sara «il logoramento, quando non il dissolvimento »
(2006, p. 34) della solidarieta e delle risorse partecipative.
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5 Considerazioni conclusive

Emerge da questo scenario una crescente discrasia tra le aspettative verso
i sistemi di protezione sociale e la loro capacita di soddisfare la domanda.
Linvecchiamento della popolazione delle societa europee ha portato a un
cambiamento dei modelli di morbilita (aumento delle cronicita) e ha dato
luogo a un aumento della domanda di servizi di assistenza, specie per le
cure a lungo termine. Questo processo, che si puo osservare in molte parti
del mondo occidentale, & accompagnato dal cambiamento di mentalita tra
i pazienti verso una maggiore consapevolezza di sé e autoaffermazione di
una domanda di servizi di assistenza sanitaria soddisfacente. Si tratta di un
paziente ‘moderno’ che si orienta con pit competenza e maggiori informa-
zioni sulle possibilita di cura in una logica tipica di mercato e alla stregua
di un cliente che esige la buona qualita del prodotto-servizio richiesto.

Mentre la domanda di assistenza € cambiata ed & aumentata, i Paesi
dell’UE in particolare, costretti a rispettare le misure rigorose per quanto
concerne il livello di finanziamento e disavanzo pubblico, hanno grandi dif-
ficolta e sono costretti il pit delle volte a ridurre i finanziamenti per lo stato
sociale, determinando sia una crescente carenza di servizi di assistenza
nel sistema sanitario pubblico, sia un crescente divario tra la domanda e
I’offerta di cure.

Viene messo, quindi, in discussione (McKee, Stuckler 2011) il principio
dell’universalismo (e con esso quelli dell’equita e dell’'uguaglianza), co-
me per esempio si rileva attraverso il documento, adottato in Inghilterra,
Health and Care Act 2012. La riforma, o controriforma del NHS (National
Health System), ha posto molti interrogativi sul mantenimento della piu
rilevante caratteristica di questo sistema sanitario nazionale: I’universalita
di accesso alle cure. A.M. Pollock (2012) ne evidenzia due conseguenze
importanti: il pagamento degli utenti per i servizi ricevuti; l’'introduzione
di un nuovo denominatore degli indicatori di salute che rende molto piu
difficile analizzare le differenze tra classi sociali e valutare, di conseguen-
za, ’equita del sistema stesso.

Tuttavia, in senso positivo, sulle possibili (e chiare) conseguenze del
superamento implicito dell’'universalismo hanno preso posizione gli Stati
membri dell’Organizzazione Mondiale della Sanita (WHA, World Health
Assembly). Nel 2005, infatti, & stata adottata una risoluzione che inco-
raggia i singoli Paesi a sviluppare sistemi di finanziamento della sanita
al fine di istituire o salvaguardare una copertura universale che consenta
alle persone di accedere ai servizi di cui hanno bisogno, senza rischiare
conseguenze finanziarie gravi o disastrose (Carrin et al. 2008). Successi-
vamente, la Conferenza mondiale delle Nazioni Unite, nel 2011, ha osser-
vato che i Paesi che godono delle migliori condizioni di salute sono quelli
che hanno una qualche forma di copertura universale (WHA 2011). Infine,
e paradossalmente, gli Stati Uniti che, a fronte di un sistema sanitario
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ad impronta prevalente assicurativa con risvolti economici insostenibili e
risultati di salute insoddisfacenti, stanno portando avanti una riforma in
senso universalistico.
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Abstract Theissues related to data quality and the manner through which the web 2.0 intervenes
in the planning of the research with new detection tools will be addressed by comparing a series
of studies, in which were used several investigative tools online. The goal is to examine, through
a new interpretive lens, the tools born via the web 2.0: can they be considered as new forms of
investigation or are they a mere continuation of the traditional instruments of the researcher's
toolbox? The results are discussed in the light of different devices to understand in what contexts
they can be adopted successfully. Eventually, a new organization of data collection instruments
online will be discussed, particularly focusing on the quality of the figures and facts, revealing
both the strong points and the weaknesses, which depends on the context under study in order to
highlight the best practices to be adopted for a real social-health integration.

Sommario 1. Introduzione. — 2. Perché una cassetta degli attrezzi web 2.0 per i sistemi
socio-sanitari? — 3. La qualita del dato e il web 2.0. — 4. La cassetta degli attrezzi: tradizionale
o innovativa? —4.1. Social Network Analysis. —4.2. Facebook e Twitter: quali possibilita?
—4.3. Web survey: le piattaforme al centro del web —4.4. Interviste faccia a faccia e focus
group, NGT, Delphi e brainstorming —5. Considerazioni conclusive: vecchi strumenti
nuove generazioni?

Keywords Web 2.0. Toolbox. Tools online.
1 Introduzione

Tanto si € gia detto della crisi economica che sta attraversando il nostro
Paese, un po’ meno si e discusso delle problematiche che tale crisi ascrive
nella nostra societa. Che il benessere degli italiani sia nettamente dimi-
nuito e all’ordine del giorno, si riscontra nella quotidianita della vita: la
salute in primis ne & colpita da diversi punti di vista, dai tagli alla sanita,
che da un anno all’altro hanno visto dimezzare le voci di bilancio, alla
precarieta, con la quale alcuni servizi sono offerti sul territorio dalla pub-
blica amministrazione stessa. E il momento di riflettere e ragionare sulle
possibili alternative da co-progettare con i cittadini stessi che, secondo
quanto emerge dall’indagine Istat sulla condizioni di salute e ricorso ai
servizi sanitari per I’anno 2012, si rivolgerebbero sempre meno alle strut-
ture sanitarie pubbliche preferendo i servizi privati (Istat 2013).
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Senza avere velleita censuarie, € possibile comprendere le tendenze in
atto grazie a un utilizzo costruttivo del web, miniera d’informazioni sotto
forma di database e data mining* a oggi prevalentemente inesplorata e
della quale non si sono ancora di fatto comprese le reali potenzialita, o
per lo meno, poco ci si e interrogati sulla scientificita delle relative forme
di analisi dei dati.

In questa sede ci proponiamo quindi di approfondire gli aspetti legati
alla qualita del dato e al modo in cui il web 2.0 interviene nel disegno della
ricerca con nuovi strumenti di rilevazione. I new media ci permettono di
ridisegnare quelli che sono i canoni classici con i quali ci avviciniamo al
contesto della ricerca, acquisendo nuove forme con le quali cimentarsi,
non pil solo come nuovo oggetto di studio, ma anche come parte integran-
te della cassetta degli attrezzi del ricercatore.

Il presente contributo ha la finalita di comprendere quanto tali strumenti
possano essere accettati a livello scientifico, volgendo lo sguardo verso il
processo di progettazione e costruzione del dato, aspetti questi ampiamen-
te discussi nel dibattito tradizionale,? che acquisiscono ancor piu rilevanza
se considerati attribuendo un ruolo anche ai new media. La cassetta degli
attrezzi web 2.0 sara oggetto di approfondimento al fine di mettere in luce
come la co-istituzione dell’informazione cambi volto attribuendo al web un
nuovo ruolo nella metodologia di nuova generazione. Cercheremo quindi
di esaminare, attraverso una nuova lente interpretativa, se gli strumenti
di rilevazione e le relative analisi nate sul web, possano essere considerati
nuove forme d’indagine, oppure se siano una semplice prosecuzione dei
tradizionali strumenti della cassetta degli attrezzi del ricercatore.

Al fine di evidenziare quanto sopra ricordato, sara cura degli autori
esporre sinteticamente alcune possibilita di utilizzo in ambito socio-sani-
tario, dando particolare rilievo a come le nuove tecnologie intervengano
nella quotidianita della persona, dalla consultazione dei social media con
pagine dedicate agli aspetti sanitari, a come le application (app) siano
sempre pill uno strumento utilizzato per il benessere personale.

1 Per ‘data mining’ si intende ’estrazione e I’analisi di dati in database tanto grandi da
permettere la gestione statistico-matematica di una quantita di informazioni che altrimenti
sarebbero archiviate come rumore statistico (Tan, Steinback, Kumar 2005).

2 Solo per citare due delle tante occasioni di discussione in merito a tali tematiche, la
sezione di metodologia dell’Associazione Italiana di Sociologia ha organizzato ben due
convegni, un primo di inizio mandato e il secondo al termine del mandato stesso con sede
rispettivamente all’Universita Cattolica del Sacro Cuore e all’Universita degli Studi di
Napoli Federico II.
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2 Perché una cassetta degli attrezzi web 2.0 per i sistemi
socio-sanitari?

Approfondire gli aspetti legati al web e al modo in cui quest’ultimo si in-
serisce nei meccanismi connessi all’integrazione socio-sanitaria, significa
individuare nuove buone prassi da seguire al fine di considerare tutti gli
stakeholder delle politiche in oggetto come attori protagonisti dei processi
di costruzione delle politiche sociali.

Tale esigenza acquisisce un significato ancor piu pregnante se conside-
rata alla luce della legge 285 del 1997, nella quale gia si configurava un
welfare incentrato sul cittadino, primo attore di una rete di servizi e di
relazioni adeguate al soddisfacimento dei propri bisogni. Tale aspetto &
stato ulteriormente sviluppato dalla legge 328 del 2000, a oggi in vigore,
nella quale e previsto che al cittadino sia fornita una serie di servizi locali,
nell’ottica di un ‘welfare territoriale’, puntando su un accesso indiscrimi-
nato ai servizi. Al fine di agevolare tale aspetto, questa legge permette e
incentiva i comuni, in qualita di titolari degli interventi, a costituire forme
di associazione in ‘ambiti territoriali’ pili ampi - le prima conosciute ‘zone’,
ora distretti socio-sanitari - per rendere piu vicina ai cittadini la rete di
servizi presenti sul territorio.

La legge quindi promuove alcuni concetti chiave quali ’universalita,
la sussidiarieta orizzontale, la qualita dei servizi (Molinari 2012), e, in
particolar modo, per quel che concerne il focus del presente contributo,
il protagonismo dei cittadini, promuovendo la partecipazione attiva della
cittadinanza alle scelte che la riguardano. Di riflesso, con la 1. 328/00 si ca-
povolge, siriscrive, si amplifica, I’interpretazione del concetto di bisogno,
che, come sottolinea Mirabile (2005), prende in maggior considerazione
il carattere multidimensionale del bisogno stesso: in quest’ottica quindi il
web puo diventare un utile strumento per ‘intercettare’ bisogni percepiti
e/o inespressi, attraverso una web survey, oppure una contest analysis,
una ego-rete, ecc.

Grazie alla cassetta degli attrezzi web 2.0 sara possibile definire un
quadro di riferimento utile alla progettazione di nuove politiche territoriali,
ma l'interattivita del web andra a incidere anche sulle dinamiche relazio-
nali tra cittadini, contribuendo a definire obiettivi comuni di intervento,
consolidando e implementando nuove reti e/o reti gia esistenti.

Lanalisi di quanto emerge dal web, se moderata e/o diffusa adeguata-
mente, puo divenire occasione per realizzare un percorso partecipato,
attuando un confronto e una contaminazione continua, sfruttando le mol-
teplici lenti interpretative che il web ci permette.

Per tale motivo & fondamentale porre I’accento sulla pluralita di culture
e linguaggi che ogni giorno reinventano i bisogni del territorio: una buo-
na analisi di quanto emerge dal web non puo dimenticare che sussistono
diverse interpretazioni, molteplicita di ruoli e livelli di coinvolgimento;
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secondo Leone-Prezza (1999), esisterebbero anche molteplici chiavi di
lettura dei bisogni con piu ipotesi interpretative.

In quest’ottica, per I’Amministrazione locale che utilizza il web come
fonte di informazione e di analisi, si aprono nuove strade di confronto
non solo per le famiglie utilizzatrici reali o potenziali dei servizi offerti,
ma anche per gli operatori delle cooperative del privato sociale e con gli
enti regolatori superiori. In generale, aver visibilita del valore delle azioni
attivate offre all’Amministrazione la possibilita di ampliare e migliorare la
propria capacita di governance sul territorio e di offrire, a se stessa e a tut-
tii cittadini coinvolti, occasione di riflessione e potenzialita di azione, per
nuove politiche o per il miglioramento di quelle gia avviate. Al contempo,
il web 2.0, con l’interattivita che lo caratterizza, diviene strumento utile
per la condivisione delle politiche e delle scelte attuate dall’Amministra-
zione al fine di operare un confronto che tenga conto delle aspettative,
dei bisogni e dei risultati cui si & giunti; solo in questo modo sara possibile
creare capitale sociale?® per il territorio e per tutti gli attori coinvolti in
forma diretta e indiretta.

3 La qualita del dato e il web 2.0

Discutere di qualita del dato significa in primis incentrare parte del di-
scorso sulla costruzione del dato stesso, quindi sulla plausibilita dello
strumento di rilevazione adottato, pensato in relazione all’oggetto di studio
(Marradi 1987).

Proprio per tale motivo, ci siamo interrogati in merito alla plausibilita
dei nuovi strumenti di ricerca online che ci permettono di analizzare grandi
quantita di informazioni raccolte all’interno dei database e dei data mining
gia citati. Daffidabilita del dato diviene un aspetto centrale del presente
contributo, nonché la chiave interpretativa con la quale affronteremo i
prossimi paragrafi. Dovremmo quindi chiederci in quale misura le tec-
niche online possano essere soggette a distorsioni (bias), ricordandoci
che la gran parte degli strumenti classici della cassetta degli attrezzi del
ricercatore non e esente da tali rischi.

Quando discutiamo di bias, gli aspetti da considerare sono molti e va-
riano a seconda dello strumento preso in considerazione; dovremo quindi
soffermarci sull’attendibilita della fedelta del dato nelle sue dimensioni
legate alla sincerita della risposta, alla congruenza di significato e, per le
tecniche che richiedono una classificazione a priori della risposte, anche

3 Per ‘capitale sociale’ intendiamo la definizione che ne viene fornita da Pierre Bourdieu
(1980, 1986), secondo il quale il capitale sociale € I’insieme delle risorse, attuali o potenziali,
che derivano dal possesso, da parte di un attore sociale, di una rete durevole di relazioni,
piu o meno istituzionalizzate, di conoscenza e di riconoscimento reciproci.
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alla loro esaustivita (Corposanto 2000, 2004). Non & necessario dire che
questi sono tutti aspetti legati alla costruzione del dato tipica delle tec-
niche cosiddette classiche, accettate scientificamente; & bene quindi in
questa sede partire da tali presupposti.

Ma facciamo una piccola precisazione: spesso si discute di qualita del
dato, ma, in contesti web 2.0, la locuzione ‘dato’ ha ancora senso? Oppure
la connotazione cambia a seconda del contesto, del tipo di informazione e
della provenienza, ossia del data warehouse* da cui sono stati estrapolati?

In questo caso, a nostro avviso, considerato che il livello dell’informazio-
ne cambia a seconda del tipo di analisi che si intende effettuare (contest
analysis, sentiment analysis) e ancor piu a seconda dell’Application Pro-
gramming Interfaces (API) utilizzato per svolgere le analisi, la qualita del
dato € in continuo mutamento, perché al contempo cambia con estrema
rapidita la natura del web: gli stessi software che oggi siamo abituati a
utilizzare domani possono gia essere obsoleti e permettere un livello di
informazione minore rispetto alle nuove applicazioni.

Alla luce di tali considerazioni, sarebbe pil opportuno soffermarci a
riflettere sulle potenzialita dei data warehouse e sui possibili mash-up di
dati, ossia le molteplici combinazioni realizzabili con dati di diversa natura
e provenienza; solo a titolo d’esempio, ad oggi & possibile utilizzare un
API per estrarre dati da YouTube, realizzare cartine topografiche su rischi
reali o presunti, costruire un ego network da pagine Facebook, svolgere
una contest analysis attraverso Twitter, ecc. (Corposanto, Valastro 2014).

Fatte tali considerazioni, quando si discute di bias, si attribuisce loro una
connotazione prettamente negativa. Questo non & sempre opportuno: non
sempre infatti le influenze inattese debbono essere percepite come ‘sha-
gli’, ‘errori’ che contaminino la qualita dell’informazione rilevata, portan-
dola a essere considerata come inutilizzabile. Potremmo invece pensare ai
bias come a un continuum spazio-temporale, nel quale distorsioni possono
di fatto modificare in diversa misura la qualita del dato e, in alcuni casi,
permetterci di scoprire nuovi aspetti ai quali non si era dato particolare
peso, che divengono aree di approfondimento non trascurabili per lo stu-
dio del fenomeno. Al riguardo, e facile che dati provenienti dal web siano
in diversa misura affetti da distorsioni che potremmo distinguere in due
macro categorie: da un lato abbiamo la possibilita di incorrere in errori
dovuti alla predisposizione dello strumento, cosi come avviene in contesti
classici di ricerca, in altri casi invece i bias derivano dai big data e dai
data warehouse stessi, che possono alterare eventuali informazioni attra-
verso formati digitali differenti; dovra quindi essere cura del ricercatore

4 11 ‘data warehouse’ € una sorta di secondo livello di un ‘database’ all’interno del quale
sono contenute una serie di informazioni orientate ai singoli soggetti - siano essi utenti,
consumatori e/o malati - integrato con piu database dai quali ‘importa’ informazioni spe-
cifiche precedentemente individuate e quindi di interesse del programmatore/ricercatore.
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comprendere tali differenze e ‘trasformare’ il formato del dato nella sua
forma utile all’analisi che si intende svolgere.

Fatte tali considerazioni, di seguito saranno approfonditi gli strumenti
della cassetta degli attrezzi in contesti web 2.0.

4 La cassetta degli attrezzi: tradizionale o innovativa?

Da sempre immaginiamo il momento della rilevazione dei dati come quella
fase in cui il ricercatore con la propria cassetta degli attrezzi scende sul
campo per iniziare la somministrazione di questionari, interviste, svolgere
focus group, ecc.. La prima domanda che potremmo quindi porci € quella
di capire, gia in questa prima fase, se con strumenti web 2.0 la situazione
di rilevazione cambi. Una differenza & ben visibile: il ricercatore non si
muove piu sul territorio, bensi naviga nella rete e, attraverso di essa, spo-
sta la quotidianita del mondo reale verso contesti web 2.0, dai blog alle
pagine Facebook, a Twitter. Ma, ancor prima, 1’utilita del web emerge fin
dalle fasi preliminari di studio in cui si delineano i confini dell’oggetto di
ricerca, supportandoci nella declinazione delle ipotesi e nella comprensio-
ne della popolazione che andremo a interrogare. I’utilizzo che se ne puo
fare quindi € molteplice, dalla raccolta bibliografica ai dati statistici, fino
all’individuazione degli indicatori piu idonei a comprendere il fenomeno
(Grimaldi 2005).

In questa sede non & nostro obiettivo discutere I’aspetto piu pretta-
mente epistemologico degli strumenti di rilevazione in contesti web 2.0,
bensi quello di capire i possibili sviluppi di tali strumenti, percorrendo un
primo passo verso un percorso accidentato e complesso che cerchera di
comprendere se tali strumenti possano essere considerati una prosecuzio-
ne di quelli precedenti oppure una nuova cassetta degli attrezzi web 2.0.
La prima grande differenza, che determina la scelta di approfondimento
adottata nell’articolazione dei prossimi sottoparagrafi, & il legame impre-
scindibile tra strumenti e analisi dei dati, aspetto che si presenta anche per
la cassetta degli attrezzi tradizionale, ma non cosi fortemente vincolante
come accade per le tecniche web.

Approfondiremo quindi gli sviluppi che tali strumenti hanno acquisito
grazie all’interattivita della rete e alle modalita con le quali hanno contri-
buito alle fasi di rilevazione e analisi dei dati, con esempi e/o suggerimenti
concreti di studio: discuteremo quindi di come la Social Network Analysis
sia ormai sinonimo di Social Media, delle molteplici possibilita dei dati
racchiusi nelle conversazioni di Facebook e Twitter, delle ormai note web
survey e del loro possibile utilizzo nelle app e infine, ma non per ultime,
delle interviste e delle interviste di gruppo.
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4.1 Social Network Analysis

Siamo da sempre abituati a pensare alla Social Network Analysis come
a una prospettiva teorico-metodologica che ci permette di approfondire
le relazioni sociali come unita minima di osservazione. Come molti testi
ricordano,® I’analisi di rete ha una tradizione piuttosto antica, fonda le
proprie radici nella sociologia classica, nonostante abbia destato maggior-
mente negli ultimi vent’anni I’interesse non solo dei sociologi, ma anche
di economisti, linguisti, medici, antropologi, psicologi, ecc. Il contributo
che in questi ultimi cinque anni ha apportato il web e stato determinante
per la realizzazione di analisi a pit ampio raggio, grazie allo sviluppo della
computer science che permette un uso particolarmente semplice di analisi
matematiche altrimenti complesse.

Discutere di Social Network Analysis svolta su pagine di Facebook in
contesti web 2.0 significa in primis pensare a una rete ego-centrata svi-
luppata grazie a Netvizz, un’applicazione che ci permette di analizzare i
contatti Facebook di pagine pubbliche e di profili personali. La tecnica
quindi non cambia, cosi come non cambiano i calcoli relativi alle misure
di tendenza centrale, al grado medio ponderato e alla densita della rete;
cio che muta invece e la quantita di nodi da analizzare: dove un tempo
era possibile studiare non piu di 250 nodi in interazione tra loro, oggi non
sussistono limitazioni.

Quindi potremmo sbilanciarci e pensare che la Social Network Analysis
svolta attraverso Facebook e Twitter non sia un nuovo strumento, bensi
una prosecuzione di quanto svolto in passato. Ben diversa & la situazione
nel momento in cui consideriamo 1’analisi delle reti effettuata attraverso
la mappatura delle ricerche condotte attraverso Google o qualsiasi altro
motore di ricerca: nodi delle reti non sono piu soggetti singoli, come nel
caso delle reti ego-centrate, ma pagine web che attraverso 1’analisi dei
reticoli delinea le preferenze degli internauti.

Un esempio pratico delle reti macrosociali di preferenza in merito ai
motori di ricerca & rappresentata nella sottostante figura 1, dalla quale
emergono i siti di maggior interesse relativi all’hastag ‘psichiatria’. Dalla
mappatura dei legami esistenti sono riconoscibili quattro cluster: un pri-
mo in cui sono evidenziati i blog piu frequentati, un secondo riguardante
i diritti delle persone con disturbo psichiatrico, un terzo all’interno del
quale sono presenti le pagine web che si occupano di informazione medico-
scientifica, e infine un quarto di divulgazione giornalistica.

I quattro nodi di passaggio tra un cluster e ’altro, che nella figura sono
ben riconoscibili poiché di dimensioni piu ampie e visivamente centrali al

5 Solo per citarne alcuni e senza pretesa di esaustivita: Carrington, Scott, Wasser-
man 2005; Corbisiero 2007; Salvini 2007; Trobia, Millia (2011); Piselli 1995.
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gruppo di interesse, sono le pagine con i maggiori numeri di accesso e dai
quali ha inizio la consultazione: tali nodi potrebbero essere paragonati a
spartitraffico di un flusso di informazioni distribuito casualmente. Non a
caso si tratta di siti ben organizzati al loro interno, che forniscono all’u-
tente una vasta area di suggerimenti ad altrettanti link specifici.

Quanto ai contenuti dei quattro gruppi individuati, i blog sono piu nu-
merosi degli altri siti. Disomogenei tra loro, alcuni nascono come ‘costola’
di siti di informazione a carattere nazionale, altri scaturiscono dal volere
di familiari di persone con disturbo psichiatrico, pochi altri dall’iniziativa
dei diretti interessati.
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Figura 1. Mappatura dei siti web a maggior livello di consultazione
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I risvolti pratici di una tale ricerca possono indirizzare un’organizzazio-
ne di volontariato, un associazione oppure un distretto socio-sanitario a
comprendere quali siano i bisogni nascenti e quali quelli inespressi, ossia
verso quale area di azione debbono orientarsi.

4.2 Facebook e Twitter: quali possibilita?

I’associazione mentale tra Social Media e Social Network Analysis & pres-
soché immediata nell’immaginario comune; in qualita di ricercatori non
dovremmo invece dimenticare che i social network sono i piu eclettici tra
gli strumenti che ci mette a disposizione il web: abbiamo 1’opportunita di
accedere ad una serie di informazioni ulteriori rispetto a quelle che siamo
abituati a consultare dall’interfaccia grafica in qualita di user. Grazie ai
data set € possibile comprendere i tempi medi di consultazione della pa-
gina, evidenziare le statistiche anagrafiche riferite non solo a un profilo
personale, ma anche a tutte le pagine dei gruppi tematici, e soprattutto
estrapolare i commenti dalle conversazioni intercorse. Quest’ultimo aspet-
to € una miniera di informazioni; al riguardo sono stati realizzati dei veri e
propri database dai quali ‘estrarre’ quanto discusso nella rete fino a quel
momento.® Proprio in questo frangente fa comparsa 1’utilizzo dell’analisi
del contenuto nella sua forma tradizionale (Losito 1996); non € nostra
intenzione approfondire la metodologia sottesa a questo tipo di analisi
e quanto teorizzato con la Grounded-Theory, & nostro obiettivo, invece,
evidenziare eventuali scostamenti procedurali. La prima grande differen-
za emerge dalla brevita con la quale si esprimono i commenti: siamo da
sempre abituati a trascrivere le interviste e avere cosi argomenti che si
prolungano su piu pagine, in questo caso invece l’'informazione € concisa e
diretta. Questo aspetto ha pregi e difetti: da un lato ci permette un minor
livello di approfondimento, dall’altro non € pili necessaria la trascrizione
della conversazione da parte del ricercatore, che in tal modo ha la possi-
bilita di dedicarsi maggiormente ad altri aspetti; va da sé che la quantita
di commenti e giudizi in merito a una conversazione sono nettamente
superiori a quelli che si potrebbero ottenere svolgendo delle interviste.

Riassumendo, cambiano le modalita con le quali siamo abituati a con-
frontarci: i passaggi di estrapolazione e di categorizzazione in fase di
analisi restano identici, ma cambia la fase antecedente; non c¢’é piu bi-
sogno di sbobinature, il contenuto della conversazione € gia stato scritto
direttamente dalla persona; diminuiscono in tal modo anche le possibilita
di eventuali incomprensioni.

6 Grazie al web mining & possibile effettuare approfondimenti per parole chiave senza
dover limitare la propria lente di osservazione ai soli gruppi di cui si ha conoscenza; ¢ al-
trettanto facile consultare la cronologia delle visite ai vari siti e monitorarne i login.
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Ma facciamo un esempio pratico di quali possano essere gli utilizzi in
un sistema complesso di tipo socio-sanitario: il monitoraggio di conversa-
zioni e link, con la rispettiva analisi del contenuto, permette di dar voce
in modo diretto alle considerazioni dei cittadini, ma anche dei pazienti
che in tal modo divengono co-protagonisti di un’azione di empowerment,
esprimendo le loro opinioni e contribuendo al processo decisionale di al-
tri, che come loro sono in cerca di informazioni e di condivisione delle
esperienze fatte. Le aree di interesse sono molte, dall’utilizzo di sostanze
psicotrope alle malattie croniche, a patologie piu specifiche, fino alla sfera
del benessere della persona, dalle diete all’attivita sportiva, dove spesso
salute e benessere si incontrano.

Un altro tipo di analisi svolta attraverso i social media e la Sentiment
Analysis (Corposanto 2014), simile all’analisi del contenuto, ma al contem-
po differente, una sorta ‘di nuova via’ con la quale & possibile analizzare
quanto espresso nei blog e nelle pagine dei gruppi: banalizzando molto il
processo di analisi, si estrapolano le conversazioni espresse su di un de-
terminato aspetto/servizio che si intende studiare e si individuano tutti i
giudizi positivi e negativi al riguardo. Il contributo in ambito socio-sanitario
€ molteplice. Spesso si discute di integrazione dei servizi, ma ancor poco
si conosce degli aspetti pratici che contraddistinguono il legame tra i due:
la Sentiment Analysis potrebbe porre in evidenza i punti di forza e di de-
bolezza di un servizio, orientare il decisore politico verso alcune tematiche
piuttosto che altre; il tutto distinto tra un livello ‘micro’, ‘meso’ e ‘macro’,
ossia comunale, regionale e/o nazionale.

4.3 Web survey: le piattaforme al centro del web

Gia in diverse occasioni ci siamo occupati di web survey (Corposanto, Mo-
linari 2013a, 2013b, 2014): abbiamo discusso di campionamento, delle mo-
dalita di somministrazione; abbiamo testato lo strumento in diversi studi
presentandone i risultati. Per tale motivo non riproponiamo in questa sede
esempi gia proposti altrove, ma ci poniamo da un punto di vista differente:
la qualita del dato. Di questo aspetto infatti non abbiamo ancora discusso.
Partendo dal presupposto gia descritto nel secondo paragrafo, osserviamo
che gli strumenti di rilevazione classici presentano dei bias, cosi anche le
web survey, che trascinano con sé eventuali distorsioni, come patrimonio
ereditario, dai loro predecessori ‘questionari’.

Quando si pensa a un questionario si utilizza prevalentemente il verbo
‘progettare’ perché ideare un questionario non € cosa semplice: oltre alle
‘regole’ che tutti conosciamo, illustrate all’interno dei tanti manuali di
metodologia della ricerca sociale, le piattaforme online per le web survey
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rendono ancor pili complessa questa fase’ con il rischio che, in cattive
mani, lo strumento sia utilizzato in modo errato e, ancor peggio, siano
fraintesi i risultati che ne derivano.

Costi irrisori
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Figura 2. Vantaggi e svantaggi dell’utilizzo di piattaforme dedicate per web survey

Considerati questi aspetti potremmo pensare alle web survey come a una
forma evoluta dei questionari cartacei, perché le analisi non cambiano,
cosi come non cambiano le ‘regole base’ con le quali si progetta il questio-
nario stesso, ma si differenzia fortemente nella forma del campionamento
e anche nella fase di analisi dei dati.

Una forma ancor piu innovativa e quella di utilizzare come mezzo di
somministrazione le app predisposte per smartphone e tablet di modo
che lo user debba prima rispondere a un questionario breve e successi-
vamente accedere all’applicazione stessa. Anche di questa seconda op-
portunita abbiamo gia discusso in diverse occasioni (Corposanto, Molina-
ri 2013b, 2014). E un’alternativa che ancora oggi non & apprezzata quanto
potrebbe, rientra pero nell’idea che il web ci permette di ‘piegare’ per usi
differenti piattaforme predisposte per altre finalita; dovra essere cura del
ricercatore mettersi in gioco e capire come poterne usufruire.®

7 Peruna dettagliata definizione di pregi e difetti delle web survey si consulti Corposanto,
Molinari 2014.

8 Per quanto riguarda le app, abbiamo presentato le modalita di utilizzo e i risultati di
ricerca in due saggi in corso di pubblicazione dal titolo: Web research e salute: Quando le
app le usano per mangiare e Ditelo con un’app: Comunicare oltre.
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4.4 Interviste faccia a faccia e focus group, NGT, Delphi e brainstorming

Anche la tecnica piu tradizionale, I’intervista, ha subito una ‘trasformazio-
ne’ con ’avvento del web: poter interagire in tempo reale come se fossimo
in presenza ci permette di pianificare con maggior rapidita e facilita anche
le interviste che un tempo risultavano piu complesse a causa della lonta-
nanza e delle tante problematiche legate alla mobilita.

Sono molte le piattaforme che consentono questo tipo di interazione a
distanza: alcune nascono per desk computer e si evolvono successivamente
come applicazioni mobili (e il caso di Skype e di Facebook);? alcune invece
sono legate a una piattaforma che offre anche altri tipi di servizi (& il caso
invece dell’Hangout di Google+); altre nascono e si sviluppano esclusiva-
mente come applicazioni mobili (Viber).

La natura del dato che ne deriva e del tutto simile a quella che si ottiene
in presenza: € comundque necessaria una sbobinatura di quanto emerso, vi
e la possibilita di registrare la conversazione e, di riflesso, le analisi che
saranno successivamente messe in atto non saranno poi molto differenti
da quelle che scaturiscono dalle interviste tradizionali.

Portiamo a titolo d’esempio una prima analisi di sfondo effettuata con
alcune organizzazioni di volontariato dell’Imperiese, tra le piu rappresen-
tative a livello territoriale, volte ad approfondire la condizione di salute del
distretto socio-sanitario ventimigliese. Non entriamo nel merito di quanto
emerso (Molinari 2012), ma ci preme in questa sede sottolineare il disegno
campionario adottato e i risultati da esso ottenuti. Sono state realizzate 20
interviste in profondita faccia a faccia e altrettante 20 condotte attraverso
Skype a under 45 estratti a sorte da una lista di partecipanti alle varie
attivita intraprese sul territorio dalle organizzazioni di volontariato. A pa-
rita di traccia d’intervista - in entrambi i casi la conversazione ha avuto
una durata media di 45 minuti circa - la pianificazione temporale delle
interviste, ossia la strutturazione dell’agenda incontri, & stata pero molto
pil complessa per le interviste faccia a faccia, mentre le interviste online
hanno avuto termine con una settimana d’anticipo rispetto alle precedenti.

Mancano all’appello le interviste di gruppo: focus group, nominal group
technique, Delphi e brainstorming. Per ognuno di essi € necessaria una
breve precisazione. Di focus group gia tanto si & discusso in letteratura,
e stato uno tra i primi strumenti della cassetta degli attrezzi a essere in-
teressato ai cambiamenti apportati dal web: nasce cosi la distinzione tra
focus group sincroni e asincroni (Palumbo, Garbarino 2006; Stagi 2000).
A seguire sono stati interessati da questa trasformazione anche il Delphi e

9 Facebook ha, tra le tante opzioni, nell’area chat, anche un’opzione di videochiamata.

10 Solo a titolo d’esempio e senza alcune pretesa di esaustivita, citiamo Corrao 2000;
Albanesi 2005; Zammuner 2003; Bloo, Frankland, Thomas, Robson 2001.
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il NGT; anche in questo caso & semplice comprendere come tali strumenti
non siano qualcosa di diverso, bensi la diretta conseguenza della loro ver-
sione web 2.0: non cambiano infatti le modalita con le quali si conduce il
gruppo, sfruttando in questo caso pero ’interattivita della rete. Il brain-
storming & molto pilu versatile dei precedenti strumenti, € possibile infatti
parteciparvi attraverso Twitter: questo aspetto ci spinge a considerarlo a
confine tra un nuovo strumento online e la sua forma tradizionale.

Nei precedenti paragrafi non ci siamo soffermati sui possibili utilizzi di
tali strumenti in contesti riferiti alla valutazione dei servizi; al riguardo le
interviste sono quelle che meglio si prestano a essere inserite all’interno
di un disegno valutativo, le opportunita sono innumerevoli su molteplici
scenari di approfondimento: dalla valutazione dell’accoglienza in pronto
soccorso alla valutazione di un servizio di vaccinazione ospedaliero, ecc.

5 Considerazioni conclusive: vecchi strumenti
nuove generazioni?

Dopo queste diverse riflessioni, la prima considerazione in merito alla
cassetta degli attrezzi & che esistono diverse cassette, tante quante sono
le lenti interpretative che il ricercatore intende utilizzare. Decidere che
uno strumento sia all’interno di una cassetta piuttosto che di un’altra si-
gnificherebbe pretendere di contenere all’interno di una categorizzazione
una realta in continuo mutamento.

Fatta tale precisazione, proviamo a cristallizzare a oggi una prima ri-
organizzazione degli strumenti della ricerca, distinguendo tra la cassetta
tradizionale e quella web 2.0, cosi come ipotizzato nell’introduzione. Gli
strumenti utilizzati nel web sono qualcosa di diverso dagli strumenti tra-
dizionali, oppure sono una semplice prosecuzione, una forma evoluta di
quelli tradizionali?
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Figura 3. Confronto tra la cassetta degli attrezzi tradizionale e la cassetta degli attrezzi web 2.0

Grazie all’utilizzo di un Venn, abbiamo distinto le cassette degli attrezzi in
due insiemi: tra i due e ben visibile una zona comune, all’interno della qua-
le sono rappresentati gli strumenti web che consideriamo come la diretta
prosecuzione degli strumenti tradizionali; a destra invece sono racchiusi
gli strumenti che a nostro avviso possono essere considerati innovativi
rispetto ai loro predecessori, quindi che possono apportare quel ‘qualcosa
di diverso’ rispetto agli strumenti tradizionali.

La scelta di inserire uno strumento piuttosto che un altro all’interno di
un’area e stata dettata dalle considerazioni fatte nei paragrafi precedenti;
abbiamo quindi pensato:

- alla procedura di rilevazione;

- al tipo di dato che possiamo analizzare;

- alla qualita del dato nel suo insieme;

- al tipo di analisi che ci permette di svolgere il dato ottenuto.

La prima difficolta e stata quella di riuscire a distinguere tra strumento e
analisi, con il web i due aspetti sono infatti molto piu legati che nei contesti
di ricerca classici: da sempre il disegno della ricerca nasce definendo gli
strumenti a partire da un oggetto di studio, con le ricerche in contesti web
il pensiero cade dall’oggetto di interesse al tipo di analisi che & possibile
effettuare. Iesempio eclatante di questo ultimo caso e la mappatura dei
siti web, dove non vi & altro modo di conoscere le preferenze degli inter-
nauti se non attraverso la network analysis - i dati emersi possono infatti
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essere utilizzati solo in tal senso - analisi questa che rientra a pieno titolo
nei programmi di web crawlers.!

Questi sono soltanto alcuni spunti applicativi, con I’auspicio che il web
entri a pieno titolo tra gli strumenti di ricerca e sia utilizzato come mezzo
attraverso il quale individuare nuove pratiche organizzative e gestionali
anche in ambito socio-sanitario. A oggi infatti le politiche di pianificazione
strategica adottate dalla Pubblica Amministrazione necessitano sempre
piu di un’ottica partecipata nei processi di definizione delle scelte e della
loro relativa attuazione. Quale mezzo migliore se non il web, per realizza-
re conversazioni specifiche attraverso brainstorming online, focus group
sincroni e asincroni, approfondire quanto emerge dai gruppi spontanei
della pagine Facebook e Twitter, tracciare 1’analisi delle preferenze di
consultazione nei motori di ricerca piu conosciuti, al fine di agevolare il
consenso rispetto al programma adottato dall’Amministrazione, di modo
che gli obiettivi che si intende perseguire siano piu facilmente raggiungi-
bili e condivisibili.
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Progettazione e valutazione, tra ‘buone prassi’ e web
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Abstract Several changes drive us to think over the ways of social planning: new needs, missing
resources, new web opportunities, more citizens’ participation, but more individualism too.
Every social plan must now be assessed with a rigorous methodology. New opportunities offered by
web can be exploited; in particular, the Internet offers possibilities for follow up evaluation and group
techniques. On the other hand, the ambivalence of the web must be taken into account: it gives
great opportunities but carries some risks, too. Actual, not just apparent, citizens’ participation is
necessary for social planning. We have to distinguish between citizens' activism and managers’
activism. Accountability is necessary toward all stakeholders. This is the right way to practice fund
raising (and to evaluate it) to replace resources that have been cut down. We show how the method
of benchmarking is useful to develop the good practices of successful plannings.

Sommario 1. Verso innovazione e ‘buone prassi’ nella progettazione sociale. — 2. Progettare in
sistemi di solidarieta o in sistemi di interesse? — 3. La valutazione dei progetti sociali. — 4. ‘Buone
prassi’ e benchmarking. — 5. Ricerca valutativa e web. — 6. Reperimento delle risorse, fundraising
e valutazione. — 7. Per ‘buone prassi': partecipazione e restituzione.

Keywords Accountability in social planning. Citizens' partecipation. Web opportunities for
evaluation.

1 Verso innovazione e ‘buone prassi’ nella progettazione sociale

Sono molteplici i fattori che ci obbligano a ripensare radicalmente il modo
di concepire la progettazione di interventi sociali in tutti i suoi passaggi.
Ne ricordiamo alcuni (senza la pretesa di essere esaustivi, ma solo di met-
tere in evidenza quei punti che ci appaiono ora particolarmente rilevanti):
- la nascita di nuovi bisogni e/o 1’evoluzione di bisogni ‘storici’; basti
pensare ai mutamenti degli stili di vita, alle conseguenze di una crisi
economica che si trascina ormai da anni, con le sue ricadute non
solo in termini di nuove poverta o vulnerabilita sociali, ma anche di
rottura e frammentazione dei legami sociali; oppure alla condanna
al precariato per anni e anni non solo di larghi settori di giovani
generazioni, ma anche degli espulsi dal mercato del lavoro ultra-
cinquantenni, non di rado con enormi difficolta nel rientro, perché
considerati obsoleti sia per doti fisiche e psichiche, sia per capacita
professionali al passo coi tempi;
- la riduzione enorme delle risorse disponibili per il welfare, che ri-
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chiede I’assunzione di compiti sociali da parte di una molteplicita di
soggetti e la centralita del reperimento di risorse, per cui, ad es., il
fundraising diventa sempre piu rilevante e non confinabile in ristret-
ti ambiti;

I’evolversi degli atteggiamenti e delle aspettative dei soggetti a cui
gli interventi sociali si rivolgono: evoluzione ambivalente perché da
un lato consiste in una maturazione di consapevolezza da parte dei
cittadini-utenti, che rivendicano un ruolo non piu passivo, dall’altro
nella tendenza alla frammentazione e all’individualizzazione delle
domande di servizi e di controllo sociale sui servizi, conseguenze
sia della crisi economica sia di ideologie, come quelle derivanti dalla
‘bio-medicalizzazione’ della salute collettiva che spingono verso ’ec-
cessiva responsabilizzazione del singolo (vedasi in proposito I’illumi-
nante saggio di Arriscado Nunes 2011);

il ruolo delle nuove opportunita offerte dal web in relazione a varie
problematiche: mutamenti delle metodologie di lettura dei bisogni e
di valutazione dell’efficacia della progettazione sociale, possibilita di
informazione e comunicazione con i fruitori degli interventi, utilizzo
del web per la fruizione stessa di servizi (che vanno innovati anche
pensando al canale del web per la gestione stessa del servizio; ba-
sti pensare al fascicolo sanitario elettronico, oppure alle consulen-
ze online o addirittura a prestazioni effettuate direttamente tramite
web come la tele-cardiologia).

In questa sede, anche in relazione agli interventi che seguiranno, ci
limiteremo a considerazioni limitate ad alcune tematiche:

la necessita di mantenere un atteggiamento critico - pur nella con-
sapevolezza della necessita di ottiche innovative nella progettazione
sociale - non solo verso impostazioni consolidate nel passato (ad es.
basate su logiche assistenzialistiche), ma anche verso ‘mode’ ideo-
logiche imperanti e apparentemente inoppugnabili, ma non sempre
solidamente fondate;

il ruolo della valutazione (e del benchmarking) nell’affermazione e
nel consolidamento di ‘buone prassi’ innovative nella progettazione
sociale;

il nuovo ruolo del web nella ricerca valutativa, le opportunita po-
tenziali a esso collegate nonché i rischi e i limiti connessi ai canali
telematici;

I'importanza del fundraising (e parallelamente del people raising) in
un contesto di limitatezza di risorse.
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2 Progettare in sistemi di solidarieta o in sistemi di interesse?

In un saggio di grande spessore (che non a caso abbiamo tradotto, pubbli-
cato e discusso qualche tempo fa: Altieri, Nicoli, Sturlese 2011), il collega
portoghese Joao Arriscado Nunes poneva come fondamentale la relazione
fra concezione della salute e diritto alla salute: mentre la societa costruisce
e trasforma nel tempo la propria concezione di salute, contemporaneamen-
te costruisce e trasforma la propria definizione di diritto alla salute. Cosi,
mentre da un lato gruppi di cittadini necessitano di veder riconosciuto il
proprio stato di malattia (nel caso di nuove patologie o di nuove cause di
patologie), e quindi il proprio diritto di accesso ai servizi, e in tal senso si
mobilitano in istanze partecipative, dall’altro lato si impongono con pre-
tesa di egemonia concezioni che isolano il singolo soggetto, subordinando
i suoi diritti a presunte responsabilita individuali.

Pur non citandolo (e presumibilmente senza conoscerlo) qui Arriscado
Nunes indirettamente riprende, aggiorna e approfondisce la distinzione
di Pizzorno (1966 e 1993) fra sistemi di solidarieta e sistemi di interesse.
Nei primi, come la classe sociale o lo Stato, si puo chiedere un’azione in-
dividuale che identifichi i suoi fini con quelli degli altri individui. A questi
si contrappongono i sistemi di interesse (un esempio preciso ¢ il sistema
economico nella sua configurazione dominante attuale), dove la parte-
cipazione si pone in vista dell’interesse dell’attore (nel senso di un suo
distinguersi da altri, migliorando la propria posizione relativa) e non in
vista della solidarieta fra gli attori.

E il sistema preposto alla salute sociale e di solidarieta o di interesse?
Secondo i criteri di alto livello normativo (dichiarazione dell’Organizza-
zione Mondiale della Sanita; Costituzione italiana) dovrebbe appartenere
al primo campo. Ma le contraddizioni sociali, storicamente determinate,
lo pongono nel concreto, almeno in parte, come sistema di interesse. E la
partecipazione in esso non puo che fare i conti con questa ambivalenza
costitutiva. Qui, proprio per questa contraddizione, possiamo concepire la
partecipazione come azione in solidarieta con altri in vista di modificare la
struttura (e quindi i valori) del sistema di interesse dominante. E quando
un sistema di solidarieta opera sulla struttura e sui valori di un sistema di
interesse ne consegue un processo che porta in direzione dell’affermazione
del principio di cittadinanza che, anche e in modo specifico in sanita, pone
la questione del grado minimo di uguaglianza.

Un’altra delle direttrici fondamentali del saggio di Arriscado Nunes &
la distinzione fra salute come diritto e salute come imperativo. Sembra
evidente che il concetto di salute come diritto appartiene ai sistemi di
solidarieta e si colloca, appunto, in un processo teso alla formazione di
aree di uguaglianza fra i cittadini. Invece la definizione della salute co-
me imperativo (cioé legata a una responsabilizzazione individualizzata e
dipendente dal nuovo complesso medico-industriale) si colloca dentro i
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sistemi di interesse. Qui la salute viene trasformata in un valore di mer-
cato, per cui la speranza di una vita piu lunga e piu di qualita spinge a
vincolarsi alle merci prodotte e non alla trasformazione delle condizioni
sociali e delle politiche pubbliche. ‘Partecipare’ qui significa partecipare
come clienti ai livelli piu alti del mercato. Saremmo cioé in presenza di
una tendenza verso una nuova economia politica della salute, legata alle
grandi imprese farmaceutiche e alle assicurazioni, che spingono gli ope-
ratori della sanita verso la clientelizzazione dei pazienti. Il problema del
singolo utente quindi non sarebbe il riconoscimento dei propri diritti, ma
il suo livello di ‘responsabilizzazione’, ma non in senso eticamente positi-
vo, bensi nel senso della sua capacita individuale di raggiungere uno stile
di vita ‘salutare’, cioe di acquisire merci e servizi nelle quote pil alte del
mercato (della farmaceutica, delle terapie somministrate da specialisti
privati di prestigio, del fitness, ecc.).

Ma ci sono anche processi che vanno in altra direzione, quando i cittadi-
ni si aggregano, come ci ricorda sempre Arriscado Nunes, attraverso forme
di «resistenza e di attivismo di forum, piattaforme, movimenti e iniziative
per 'affermazione della salute come diritto fondamentale». Allora la par-
tecipazione si realizza appunto tramite il coinvolgimento attivo in queste
modalita di azione. Alla partecipazione come cliente si affianca e, talvolta,
si contrappone la partecipazione come cittadino attivo.

In indiretta sintonia con queste & la riflessione proposta da Mazzoli
(2011). Egli infatti sostiene che la rivendicazione di nuovi e piu articolati
diritti di cittadinanza deve misurarsi col fatto che un diritto non vige solo
perché scritto sulla carta ma, soprattutto nel caso dei diritti promozionali,
come quelli di cittadinanza, diventa concreto ed esigibile se esiste un ethos
sociale diffuso (un sistema di solidarieta, appunto) che veicoli i valori di
cui la norma giuridica vuole farsi garante. Infatti, se giustizia ed equita
sociale evaporano, si disperde la possibilita di tutela e promozione dei
diritti di cittadinanza.

Ecco allora che ‘buone prassi’ innovative dovrebbero mettere al centro
il riconoscimento pieno dei diritti dei cittadini, da un lato, e valorizzare
processi effettivi di partecipazione attiva, dall’altro, distinguendoli da for-
me pseudo-partecipative, ma al massimo limitatamente consultive, magari
utili solo all’immagine di manager o politici.

3 La valutazione dei progetti sociali

Ogni giudizio su progetti innovativi, per poterli definire ‘buone prassi’,
comporta un rigoroso lavoro di valutazione. La valutazione, cio&, non puo
consistere in un’attribuzione di valori positivi o negativi basandosi su opi-
nioni soggettive, su assiomi (non dimostrati) che vanno per la maggiore in
quel dato momento, su risultanze parziali o scarsamente fondate.
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Alla base della valutazione ci deve essere uno studio rigoroso, basato
sia su criteri sia su tecniche non unilaterali, ma condivise dalla comunita
scientifica.

Innanzitutto, occorre distinguere ‘valutazione’ da ‘monitoraggio’ e da
‘verifica’. Tutte e tre sono attivita imprescindibili. Il monitoraggio consi-
ste in una raccolta sistematica di dati sullo svolgersi del progetto: sugli
utenti, le loro tipologie, i loro accessi ai servizi; sulle prestazioni per tipi,
per durata, per costi; sugli addetti, sui bilanci, ecc. Per verifica intendia-
mo un’attivita sistematica, interna al progetto, da parte di responsabili e
operatori, per fare il punto sullo svolgersi del proprio lavoro, da registrare
in verbali di riunione, in resoconti, in diari relativi agli utenti, ecc.

La valutazione & ‘altro’, ma ha bisogno sia dei dati di monitoraggio sia
dei documenti relativi alle verifiche. La carenza di tali dati e documenti
rende molto piu arduo il lavoro di valutazione, che dovrebbe in partenza
supplire a tali mancanze.

La valutazione innanzitutto si deve dare criteri, mettendo al centro sia
la ‘soddisfazione’ degli utenti, sia un giudizio sull’efficacia, cioe sulla ca-
pacita di raggiungere gli obiettivi prefissati, sia un’analisi delle criticita
che hanno eventualmente ostacolato tale risultato, per poter poi produrre
proposte operative di rettifica.

In secondo luogo, come abbiamo ampiamente esposto in altre sedi (Al-
tieri 2009), occorre impiantare una ricerca valutativa metodologicamente
corretta, con tecniche adeguate. In generale possiamo dire che & opportu-
na un’impostazione di integrazione metodologica: non limitarsi cioe a una
sola tecnica (ad es. sondaggi di soddisfazione, oggi tecnica imperante),
ma usare una pluralita di tecniche tali da compensare i limiti inevitabili
connessi all’'uso di un solo strumento e da cogliere i principali aspetti di
un problema (ad es. integrando il sondaggio con tecniche di gruppo per
esperti).

La valutazione di progetti sociali dovrebbe articolarsi in:

- valutazione ex ante: prima dell’implementazione, interrogandosi,
con l’ausilio di esperti, su sensibilita (cioé capacita di leggere i biso-
gni nel loro evolversi e nelle loro sfaccettature), coerenza fra i vari
passaggi del progetto (dalle scelte di valore cui si ispira, alla defini-
zione degli obiettivi, alle decisioni relative a risorse da impiegare,
metodi di lavoro e organizzazione), sostenibilita (cioeé proporzione
fra risorse da impiegare e obiettivi sociali perseguiti, anche in com-
parazione con altri possibili usi di tali risorse);

- valutazione in itinere, cioe in corso d’opera: se il progetto non ha
breve durata, per poter operare tempestivamente rettifiche sia nella
lettura dei bisogni e quindi degli obiettivi, sia nelle risorse e nei me-
todi di lavoro;

- valutazione ex post: sui risultati immediati, alla fine del progetto;
oggi la piu praticata;
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valutazione di follow up: poco utilizzata per i costi e le difficolta pra-
tiche, ma spesso la pill importante, perché mette a fuoco I’impatto
effettivo di un progetto (ad es. la coerenza fra formazione professio-
nale e sbocchi coerenti, anni dopo, sul mercato del lavoro; oppure il
mantenimento in astinenza per anni, dopo la fine apparentemente
positiva di un percorso terapeutico da parte di ex tossicodipendenti).

Un lavoro rigoroso di valutazione necessita che nel progetto da analizzare
siano presenti alcune condizioni:

dimensione delimitata e ben precisata del progetto stesso;
definizione chiara degli obiettivi;

carattere integrato degli interventi;

disponibilita di personale professionalmente qualificato;
cooperazione delle parti sociali;

presenza di adeguati strumenti di diagnosi dei problemi e di verifica
dei risultati;

predisposizione della rilevazione delle informazioni necessarie tra-
mite monitoraggio sistematico e continuativo;

distinzione fra responsabili dell’attuazione e valutatori dei progetti;
accessibilita delle informazioni necessarie.

Quanto ai compiti della valutazione, possiamo indicare i seguenti:

connessione e coerenza tra gli interventi messi in campo all’interno
di un progetto;

raccordo e collaborazione tra istituzioni pubbliche e attori sociali in
una logica di co-produzione degli interventi, anche con vere e pro-
prie forme di ‘programmazione negoziata’ a livello locale (un ruolo
attivo oggi puo essere riconosciuto ai nuovi soggetti del ‘terzo set-
tore’);

calibratura delle iniziative su specifici bisogni e problemi identificati
a livello locale;

tendenziale personalizzazione degli interventi;

attivazione dei beneficiari, delle loro risorse, del loro investimento di
tempo, impegno, responsabilita.

4 ‘Buone prassi’ e benchmarking

Dato che parliamo progetti innovativi basati su ‘buone prassi’, € molto im-
portante occuparsi della loro conoscibilita e diffusione. E allora opportuno
optare per una valutazione della performance anche attraverso la scelta
di un modello orientato al benchmarking (Altieri, Togni 2005).

Il benchmarking e una tecnica manageriale che
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consiste nel confrontare il vissuto della propria azienda con quello delle
aziende migliori al fine di razionalizzare obiettivi, strategie e processi
e raggiungere l’eccellenza individuando i fattori critici, di successo ed
elementi guida. Il confronto avviene alla pari su risultati e processi di
produzione («Definizione e note» 1998).

Nel nostro caso specifico I’azione di benchmarking potrebbe essere ese-
guita confrontando la performance di progetti simili o almeno analoghi.
Questo tipo di valutazione dovrebbe permettere di individuare gli eventuali
punti di eccellenza esportabili in altri progetti e in altri contesti, nonché le
modalita e le procedure che ne permettano la realizzazione, per renderle
successivamente trasferibili.

Anzitutto la logica del benchmarking, che & affine o collegata al tema
del miglioramento continuo, soddisfa la necessita di realizzare una valuta-
zione delle attivita svolte privilegiando la prospettiva di learning, appren-
dimento dalle esperienze realizzate in altri contesti dove hanno ottenuto
buoni risultati, ma anche autoapprendimento. Infatti costruire un sistema
di benchmarking comporta ’instaurazione di un processo di auto-analisi
della propria performance e di apprendimento dalle migliori performance.

Limportanza della dimensione dell’apprendimento nella valutazione &
stata ampiamente sottolineata e inserita a pieno titolo in quello che viene
definito «il processo del fare valutativo»,! sostenendo che fare valutazione
¢ di per sé un’occasione che presenta opportunita reali di apprendimen-
to producendo maggior cambiamento all’interno delle organizzazioni di
quanto non ne producano i risultati stessi della valutazione.

Ragionando sempre in questa prospettiva, il benchmarking permette inol-
tre di valorizzare un aspetto sempre piu importante al giorno d’oggi, che e il
lavoro in rete. All’interno della rete sarebbe possibile confrontarsi stabilendo
le regole di imitazione, emulazione e concorrenza, raggiungendo in questo
modo un equilibrio fra comportamenti cooperativi e concorrenziali, riducen-
do i conflitti di interesse e le asimmetrie o incanalandoli positivamente, in
modo che possano risultare benefici per tutti i partecipanti della rete.

Inoltre, ’'uso delle benchmarking in un’attivita di valutazione introduce
fortemente la dimensione della qualita che costituisce un aspetto fonda-
mentale nell’ambito dei servizi che richiedono risorse umane sempre piu
qualificate e hanno la necessita di utilizzare in modo piu produttivo le
risorse.

La tecnica del benchmarking prevede un confronto tra i processi di
lavoro utilizzati da organizzazioni diverse, allo scopo di individuare (To-
gni 2005): le differenze; le prestazioni eccellenti; i ‘fattori di successo’.
L’uso della tecnica del benchmarking implica (Togni 2005):

1 M. Foresti, V° Congresso Associazione Italiana di Valutazione, Bologna, 9-11 Maggio 2002.
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1. definire le attivita da confrontare, la performance a cui si intende
applicare il benchmarking;

2. individuare il best performer assoluto o relativo, cioe il soggetto
che nell’attivita in questione raggiunge il risultato migliore; per
poter stabilire qual e il processo ‘eccellente’, quello da prendere
ad esempio, occorre definire dei parametri o indicatori di processo;

3. descrivere e confrontare i processi e i risultati, rendendo visibili
competenze, strumenti, vincoli, ruoli che li caratterizzano, metten-
do in evidenza gli eventuali percorsi irrazionali e consentendo di
‘fornire’ il migliore risultato a chi gestisce la fase successiva, aiu-
tando chi organizza i processi e chi vi lavora operativamente a ca-
pire come funziona il lavoro e che tipo di correttivi introdurre per
risparmiare tempo e risorse;

4. valutare analiticamente per individuare quali sono le pratiche di
eccellenza, tenendo conto degli effetti dovuti a fattori esterni che
possono influenzare le pratiche del best performer;

5. individuare i ‘fattori di successo’;

6. individuare le strategie di miglioramento, grazie anche ai suggeri-
menti e alla collaborazione degli attori del progetto in analisi;

7. monitorare le azioni necessarie all’attuazione della strategia.

5 Ricerca valutativa e web

Un ricercatore e, in particolare, un valutatore (il cui ruolo consiste proprio
nel fare sempre un bilancio critico, cioe di individuare aspetti positivi e
aspetti critici dell’oggetto di studio) dovrebbe sempre evitare sia apologie
sfrenate sia un pessimismo pregiudiziale quando riflette sulle opportunita
offerte oggi dal web.

Abbiamo gia sostenuto altrove (Altieri 2014) che il web & un luogo am-
bivalente, per navigare nel quale abbiamo bisogno di «chiavi e bussole».

Se, tradizionalmente, studiare, ricercare e anche valutare, voleva dire
fare un viaggio in profondita, nel web la priorita attribuita alla profondi-
ta non e pit unanime. Si affianca un diverso modello: essenziale diviene
muoversi velocemente tra intuizioni ed esperienze, anche cogliendo nessi
originali e inediti. Ora, al posto della profondita, si privilegiano: istanta-
neita, contemporaneita, velocita, rischio, superficialita, livellamento. Con
internet abbiamo (o crediamo di avere) tutto e subito. Ma in questo ‘tutto’
non c’e la chiave per distinguere il vero dal falso, per scegliere cio che &
importante da cio che & inutile. La ‘chiave’ non ci puo venire dal web, ma
€ qualcosa che dobbiamo costruirci noi.

I nuovi media si presentano con la promessa di democratizzare la pro-
duzione e l’accesso a informazioni, conoscenze e contenuti di tutti i tipi.
Possiedono infatti caratteristiche - multimediali, convergenti, ipertestuali,
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distributive, interattive, sociali e mobili - che li differenziano dai media
tradizionali (Arvidssonn, Delfanti 2013).

Possono praticare la dis-intermediazione di figure parassitarie fondate
su una rendita di posizione: gerarchie di potere, multinazionali burocrati-
che dell’industria culturale, pratiche giornalistiche (informative) obsolete,
ecc. (Arvidssonn, Delfanti 2013). Ed € evidente come ci0 possa essere utile
per una valutazione metodologicamente corretta e libera. Ma non manca
chi mette in evidenza come 1’attuale struttura di internet, dominata dai
network e da Google, finisca per disperdere le sue potenzialita a vantag-
gio dei grandi gruppi di potere (Lovink 2008). Cosi come a Toffler (1987),
che teorizzava la nuova figura del prosumer, complementarieta di consu-
matore e produttore nel web, si contrappone Siegel (2011), per il quale
I’homo interneticus sul web e in realta strumentalizzato e chiuso in reti
di narcisismo (ad es., grazie al legame costruito cliccando sul ‘mi piace’).

Il problema allora & come navigare nel cyberspazio senza andare alla
deriva. Cosi come occorre una ‘chiave’, occorre anche una bussola per
orientarci e scegliere (Cipolla 2014).

Si pongono quindi problemi di vario tipo, problemi che potremmo defi-
nire ‘macro-metodologici’ e problemi ‘metodologico-tecnici’.

Fra i primi collochiamo innanzitutto questo: se & vero che il web, di per
sé, non opera censure, dobbiamo pero anche chiederci se anche nel web
si esercitano influenze culturali egemoniche. La nostra risposta e affer-
mativa. Anzi, possono predominare quelle che Sorokin (1965) chiamava
«mode, manie e debolezze» (fads and foibles).

Un secondo problema sorge in relazione alla quantita enorme (e cre-
scente) di informazioni disponibili sul web. Il problema é: sul Web c’e
tutto? C’e una quantita straordinaria di informazioni e di tipi di informa-
zioni. Ma:

- non tutte le informazioni sono accessibili in pari grado; esiste una
‘graduatoria’ di accessibilita, definita, ad es., dalla quantita di accesi
pregressi: cioe, cido che € meno cercato & piu difficile da trovare;

- mentre nella ricerca tradizionale, il ricercatore (o il valutatore) cono-
sce i suoi ‘filtri’, cioe gli attori sociali che gli forniscono informazioni
e, in particolare, ne conosce l’affidabilita, per molte informazioni di-
sponibili nella rete non conosciamo gli emittenti, i testimoni, le fonti;

- se il ricercatore-valutatore usa solo la rete, vede solo cio che e in
rete, o meglio solo ciod che in rete € molto diffuso, o solo cio che cir-
cola in determinati ambiti; non vede pit - quindi - anche con i propri
occhi, ma solo con gli occhi di chi immette informazioni in rete; la
rete in tal caso non sarebbe piu solo una ‘protesi’ del ricercatore, ma
diverrebbe un ‘sostituto’ dei suoi occhi: una ‘protesi’ la posso con-
trollare, ma di un ‘sostituto’ potrei non avere il controllo;

- riprendendo Guba e Lincoln (1989), quando sostengono che la pre-
dominanza quasi assoluta (in passato) dei metodi quantitativi nella
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ricerca valutativa ha fatto si che tutto cido che non era riducibile a
dato quantitativo era come non esistente, allo stesso modo il rischio e
che tutto cio che nel web non si trova (o si trova con grandi difficolta)
€ come se non esistesse.

Ci sono poi, in generale, problemi metodologici non irrilevanti connessi
all’attore emittente informazioni in rete:

- problema dell’identificazione del testimone, della fonte: chi & que-
sto soggetto sia in termini di dati anagrafici, sia di caratteristiche
sociologiche e psicologiche (che possono influenzare anche molto i
contenuti della sua informazione);

- problema della contestualizzazione, cioe della definizione della si-
tuazione all’interno della quale quel dato attore ha immesso 1’infor-
mazione (pensiamo, ad es., a un operatore che risponde online a un
quesito valutativo in presenza del suo dirigente: i contenuti potreb-
bero essere fortemente influenzati);

- problema dell’affidabilita della fonte, cioe della correttezza, atten-
zione, scrupolosita, ecc. dell’attore emittente quella data informa-
zione sul web;

- problema quindi dell’attendibilita dell’informazione, della sua corri-
spondenza alla realta, della sua esaustivita, ecc.

Una nostra ipotesi di fondo e che, grazie alla ricchezza di informazioni
disponibili sul web, grazie al superamento di limiti spaziali e temporali,
grazie alla possibilita di archiviare quantita enormi di dati e grazie alla
riduzione di costi, oggi sia possibile andare oltre la valutazione ex post, al
momento la piu accessibile e diffusa.

Oggi, infatti, possiamo prevedere che, grazie al web, anche le valutazio-
ni ex ante e di follow up potranno essere riconsiderate e pit ampiamente
usate.

In specifico, la valutazione ex ante, che permetterebbe di non varare
progetti sociali inadeguati o di correggerli prima del varo, potrebbe final-
mente trovare il giusto spazio grazie a:

- la possibilita di archiviare tutte le informazioni relative ai bisogni cui
quel dato programma (o servizio) deve rispondere;

- la possibilita di mettere in rete tutta la documentazione possibile su
un dato programma, servizio, intervento sociale;

- la possibilita di contattare facilmente esperti, anche molto distanti
o molto impegnati, perché esprimano un giudizio competente prima
dell’avvio;

- la riduzione dei costi e dei tempi per le precedenti operazioni.

Similmente, anche la valutazione di follow up dovrebbe trarre grandi
vantaggi. Essa non & affatto sottovalutata nella letteratura, anzi! Ma fino
a poco tempo fa vi erano grossi ostacoli pratici alla sua effettuazione, a
partire dal problema della distanza temporale fra fine del programma e
momento del follow up. Oggi invece col web:
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- e possibile archiviare agevolmente nomi, identificativi, recapiti degli
attori sociali, degli stakeholder, dei fruitori di programmi e servizi;

- e possibile aggiornarli, e possibile ‘inseguire’ o reperire nomi e reca-
piti anche a distanza di anni;

- e possibile far si che siano gli attori (o stakeholder o fruitori) stessi a
individuare e a contattare i valutatori;

- si superano agevolmente le distanze temporali e spaziali fra valuta-
tori e utenti in passato dei servizi, fra valutatori ed esperti da con-
sultare.

Per limiti di spazio, non parleremo qui di sondaggi online (tecnica ormai
ampiamente usata), né delle interviste in rete, rimandando ad altri inter-
venti (Altieri 2009, pp. 276-280; 2014), ma ci soffermeremo solo su alcune
brevi riflessioni sulle tecniche di gruppo online, particolarmente utili per
giudicare la progettazione sociale e le sue ‘buone prassi’.

Lipotesi e che il web produrra (sta gia producendo) una grande valo-
rizzazione ed evoluzione delle tecniche di gruppo, in particolare di quelle
rivolte agli esperti.

E infatti altamente probabile che le nuove tecnologie informatiche e
digitali possano produrre alcuni importanti cambiamenti nelle tecniche
di gruppo, cambiamenti che del resto balzano gia agli occhi come poten-
zialita in atto:

- un uso sempre piu diffuso di quelle tecniche che non prevedono la
riunione fisica o istantanea dei partecipanti (in tal modo si perdera
un elemento vitale dato dalla dinamica empatica del gruppo riunito
fisicamente, ma ci si avvantaggera sempre piu della possibilita di
riunire soggetti distanti, particolarmente significativi per quel dato
studio);

- la possibilita di pensare sempre pil spesso a lavori di gruppo a stadi,
con i partecipanti che, a tappe, si riuniscono piu volte virtualmente
per affrontare vari aspetti dell’evaluando, o per seguire la sua evolu-
zione nel tempo, o per approfondire progressivamente un processo
valutativo;

- l'utilizzazione della ricchezza semantica delle immagini, riprodu-
cibili e facilmente trasmissibili in forma digitale (oggi ampiamen-
te trascurate, ma dalle potenzialita imprevedibili), nelle tecniche di
gruppo, sia come rappresentazione dell’oggetto da valutare sia come
rappresentazione dei giudizi.

- la proposta di Bertin (2011) di un lavoro di gruppo a processo inte-
grato non solo e interessante, ma nella potenzialita offerte dall’in-
formatica trova un suo fondamento, in particolare in riferimento alle
tecniche Delphi e Nominal Group.
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6 Reperimento delle risorse, fundraising e valutazione

In regime di scarsita di risorse puo essere molto importante per la pro-
gettazione sociale, sotto la direzione politica degli enti rappresentativi
della democrazia dei cittadini, da un lato coinvolgere i soggetti del terzo
settore, dall’altro puntare sul fundraising, cioe sul reperimento di risorse
(innanzitutto finanziarie, ma non solo).

La valutazione del percorso del fundraising deve diventare una com-
ponente necessaria, in linea con la pit generale diffusione di una cultura
della valutazione. La valutazione del fundraising non dovra solo indicare
astrattamente una metodologia teorica, ma declinarla sugli attori del terzo
settore (associazionismo e cooperazione sociale in primis) e articolarla nel
contesto socio-territoriale specifico.

Se in una societa democratica complessa la valutazione non dovrebbe
essere delegata in bianco a élite di ‘esperti’, ma seguire un percorso par-
tecipato con il coinvolgimento degli attori sociali e degli stakeholder in
gioco (Altieri 2009), cio e particolarmente opportuno per il fundraising:
non solo si tratta di stakeholder molteplici ed eterogenei (cooperazione
sociale; volontariato; soggetti sociali vulnerabili, relative famiglie e loro
associazioni; enti locali; fondazioni; potenziali donatori dotati di elevata
sensibilita sociale, ecc.), ma anche di attori socialmente vivaci, attenti,
motivati, orientati al protagonismo, non relegabili a ruoli passivi e subal-
terni. Il percorso valutativo proposto, anche a livello metodologico, non
puo non tener conto della sensibilita, dell’attenzione e del protagonismo
dei soggetti interessati. Considerazione analoghe possiamo farle per il re-
perimento di ‘risorse umane’ (people-raising), cioé di operatori e volontari
che possono pervenire da varie fonti, soprattutto nel terzo settore.

Nel campo qui considerato sembra opportuno pensare a una valutazione
mirata su due direzioni:

- valutazione, innanzitutto e soprattutto, del fundraising in sé, del rag-
giungimento dei suoi obiettivi, del suo percorso, dei target di dona-
tori raggiunto, ecc.;

- valutazione delle specifiche attivita per cui sono stati raccolti fondi
e donazioni, ai fini di una corretta ed opportuna ‘restituzione’ (vedi
oltre).

Qui e opportuno articolare la valutazione su piu aspetti:

- possesso di strumenti utili per campagne di fundraising;

- strategia e percorso del fundraising;

- risultati raggiunti;

- target di donatori e stakeholder effettivamente coinvolti.

Prima di tutto & opportuno interrogarsi se ’organizzazione che intende

avventurarsi nel mare aperto del fundraising possiede I’equipaggiamento
idoneo: un bagaglio costituito da carta dei servizi, bilancio sociale, codice
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etico, piano di sviluppo strategico, documenti relativi alla corporate repu-
tation, ecc. (Altieri, Martino 2014).

Linsieme di questi strumenti, sulla cui definizione in questa sede non pos-
siamo soffermarci rimandando ad altre fonti (Altieri, Martino 2014), & molto
importante per le molteplici funzioni che assolve. Qui ne indichiamo alcune
rilevanti per la progettazione sociale e per il reperimento di risorse; esso:

1.
2.

esprime i valori e le meta-finalita a cui si ispira la progettazione;
serve per dare un’immagine precisa dell’organizzazione preposta
alla progettazione, della sua credibilita e affidabilita, a partire da
quanto ha fatto ai fini del benessere collettivo;

informa sulle risorse e le attivita a disposizione, sulle modalita di
accesso e di intervento da parte degli utenti, permettendo anche il
controllo da parte dei cittadini, in termini di qualita, sull’erogazio-
ne dei servizi stessi;

spinge 1’organizzazione al rispetto degli impegni assunti nei con-
fronti dei fruitori di servizi e degli stakeholder;

indica i percorsi per la restituzione, cioe per informare donatori e
stakeholder su come sono state usate le risorse da loro ricevute;
contemporaneamente € un mezzo per ’accountability, cioé rendi-
contazione, ma non nel senso burocratico di stendere un rendicon-
to formale, bensi nel senso forte di ‘render conto’ di quanto fatto a
donatori e stakeholder;

fornisce dati relativi all’assunzione di responsabilita sociale da par-
te dell’organizzazione (compiti assolti e compiti che ci si impegna
ad assolvere in futuro);

indica i contenuti sui quali si puo produrre partecipazione, ovvero
sui quali gli stakeholder possono dare contributi attivi circa le fina-
lita sociali da perseguire e le modalita da attivare per perseguirle.

I documenti suddetti vanno prima costruiti con grande attenzione, poi
sottoposti a valutazione, sulla base dei seguenti criteri:

coerenza con valori, mission, finalita dichiarate da parte dell’orga-
nizzazione;

dffidabilita e attendibilita di quanto in essi contenuto: informazioni
precise, corrispondenti alla realta, documentate in modo sicuro, con-
cretezza delle informazioni;

chiarezza e comprensibilita delle informazioni contenute e in par-
ticolare degli impegni assunti da parte degli interlocutori cui ci si
rivolge (linguaggio non tecnicistico, dati essenziali, ecc.), poiché la
difficile comprensibilita, oltre a non raggiungere lo scopo informa-
tivo, da anche un’immagine negativa dell’organizzazione, come sog-
getto lontano ed estraneo;

esaustivita delle informazioni ivi contenute;

praticabilita dei percorsi indicati per verificare il mantenimento de-
gli impegni;

Altieri. Progettazione e valutazione, tra ‘buone prassi’ e web 63



Le sfide della societa italiana tra crisi strutturali e social innovation

- presenza dei requisiti, cioe delle precondizioni da mettere in campo
per poter attuare programmi (cio innanzitutto per quelle strutture
- sanitarie ed assistenziali - per le quali i requisiti sono condizione
di accreditamento istituzionale, ma poi anche per ogni intervento
sociale);

- diffusione la pill ampia possibile e soprattutto mirata a precisi target
di interlocutori (da cui ci si attende, appunto, un contributo sostan-
zioso di risorse, sia economiche che umane).

Un ulteriore passaggio consiste nell’identificazione e poi nell’analisi
dell’effettivo raggiungimento dei fund doner. Cio significa interrogarsi se
si & esaminato il quadro delle personalita, delle culture e delle motivazioni
che compongono la platea di donatori e se si sono selezionati quei soggetti
a cui conviene rivolgere le proprie azioni di sensibilizzazione e coinvolgi-
mento. Avendo maggiormente chiaro, infatti, i tipi di donatori piu idonei (e
sensibili) agli scopi che si intendono perseguire, possiamo valutare anche i
seguenti aspetti: individuazione di modalita adeguate per attirare 1’atten-
zione, stimolazione dell’interesse, formulazione di messaggi comunicativi
ad hoc diretti a uno specifico target di potenziali donatori, comprensione
dei rifiuti, avvio di pratiche volte alla conservazione dei donatori acquisiti
(Altieri, Martino 2014).

7 Per ‘buone prassi’: partecipazione e restituzione

Fra i presupposti di una progettazione orientata a produrre ‘buone prassi’
ce ne sono anche altri, che indichiamo rapidamente. Gli attori in gioco, a
partire dai responsabili dei progetti sociali, dovrebbero lavorare anche su
altre tre direzioni: I’indicazione di ‘buone cause’; la partecipazione attiva
degli stakeholder; la restituzione di quanto realizzato.

Relativamente al primo punto, si tratta di operare attentamente e poi
comunicare adeguatamente per dimostrare il ‘valore aggiunto’ apportato
alla comunita da quel determinato progetto o intervento.

In secondo luogo, rispetto a mode (o a fads and foibles?) recenti che
straparlano di presunte esperienze di ‘democrazia deliberativa’, occorre
un attento atteggiamento critico che sappia distinguere fra esperienze di
partecipazione effettiva dal basso (civic activism), che riesce a incidere sui
processi decisionali, e partecipazione apparente (e al massimo consultiva),
dove quasi tutto e deciso dall’alto (i tempi, generalmente brevissimi, di
pochissimi giorni e a volte addirittura di poche ore; i partecipanti, spesso
non rappresentativi; i temi da trattare, limitatissimi: manager activism).

Sul terzo punto va ribadita la forte rilevanza della restituzione. Essa
va intesa non come semplice informazione, non solo come trasparenza
(dei propri bilanci e delle proprie attivita), ma anche come assunzione di
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responsabilita, come rendere conto, come sottoporsi al giudizio esterno,
come disponibilita a mettersi in discussione. In qualche modo, significa
dire agli stakeholder, ai donatori effettivi e potenziali, alla comunita locale
dove si opera: «Ci siamo presi di fronte a voi impegni precisi, ci avete so-
stenuto con risorse umane, donazioni, messa a disposizione di mezzi; ecco
che vi rendiamo conto di quanto fatto, per dimostrarvi il mantenimento
degli impegni, disponibili a discutere con voi i risultati, le criticita, i per-
corsi futuri...». Lipotesi & che con un’attitudine di questo tipo I’impatto
su stakeholder, donatori, comunita sia molto piu forte! E coinvolgente!
La valutazione e decisiva per costruire tutto questo!
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Abstract The changein contemporary social and health care structure prompts us to pose some
basic questions about the economic crisis, the impact on health systems and citizens, the manner
in which these factors are linked to a social innovation in the health care services’ context. Although
the outlook on this last subject brings to the transformation that took place via the digital society,
it is not the only useful interpretation furnishing a new perspective to the placement of the future
society. The role offered by the policies, both European and national, will be clarified and a brief
overview on the meaning of social innovation will be provided in the different facets that it can take
in the social-health care field.
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Social innovation is for the people and with the people.

It is about solidarity and responsibility.

It is good for society and it enhances society’s capacity to act.
José Manuel Barroso (2011)

1 Introduzione

Il mutato scenario della struttura sociale e sanitaria contemporanea ci in-
duce a formulare alcune domande di fondo che possono essere riassunte,
in questa sede, nella riflessione in merito alla vexata quaestio circa la crisi
economica e le ripercussioni su sistemi sanitari e cittadini, a come questi
fattori possano essere coniugati con la frontiera della Social Innovation
in sanita. La riflessione sara qui pertanto orientata a esplicare il ruolo of-
ferto dalle policy europee e nazionali. Si offrira una breve panoramica sul
significato della social innovation nelle diverse declinazioni che questa puo
assumere in ambito socio-sanitario. Sara utile in tal senso tener presenti,
da un lato, il topos utilizzato dell’innovazione nel sistema sanitario, dall’al-
tro, il modo in cui questa ha potuto contribuire a creare nuove dimensioni
nel sanitario. Seppur la prospettiva sull’innovazione sociale richiami alla
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trasformazione avvenuta con la digital society, questa non e la sola inter-
pretazione utile a dare una collocazione al volano della societa del futuro.

2 La social innovation

Quello di ‘social innovation’ & un concetto che rappresenta la ‘proprieta’
che dovrebbe possedere l'innovazione, sviluppando il carattere intrinseco
di esser ‘sociale’. Di fatto,

nonostante il crescente interesse [...], non esiste una definizione condi-
visa e sono state prodotte poche reviews sistematiche delle definizioni
in uso (Caulier-Grice et al.2012).

Inoltre, il concetto di social innovation appare raramente un termine chiaro
e specifico, ed e spesso usato «come una sorta di metafora nell’ambito dei
mutamenti sociali e tecnologici (Howaldt, Schwarz 2010)» (Busacca 2013).
Una delle definizioni maggiormente in uso e quella fornitaci da Murray,
Calulier-Grice e Mulgan, nel 2010, in Open Book of Social Innovation, per
cui le:

innovazioni sociali sono idee nuove (prodotti, servizi e modelli) che
soddisfano contemporaneamente i bisogni sociali (in modo piu efficace
rispetto alle alternative) e sono utili a creare nuove relazioni sociali o
collaborazioni.

Ovvero, i due cardini ‘social’ e ‘innovation’ devono essere correlati e cor-
relabili. Questa definizione, utilizzata altresi dall’Unione Europea,! rappre-
senta appunto I’estensione di nuove idee, che devono avere come telos i
bisogni rappresentati dal sociale.

Sono innovazioni che non sono solo un bene per la societa, ma hanno
anche la funzione di migliorare la capacita della societa di agire. Inno-
vazioni sociali avvengono attraverso i confini tra il settore pubblico, il
settore privato, del terzo settore e delle famiglie. LUnione europea ha
una ricca storia di innovazione sociale. Queste soluzioni sono atte a tro-
vare nuovi modi di soddisfare le esigenze sociali e creare strumenti per
la politica sociale e gli investimenti (http://ec.europa.eu/enterpri-

1 Molto interessante a tal proposito & ’e-book pubblicato dall’Unione Europea This is Eu-
ropean Social Innovation (European Commission 2010), http://ec.europa.eu/enterprise/

flipbook/social innovation/ (2014-12-13).
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se/policies/innovation/policy/social-innovation/past-editions/
definition _en.htm [2014-12-13]).

La visione qui delineata assume i contorni - e ci piace considerarlo in
questi termini - di un shared value, cosi come lo definisce Michel Porter
(Porter, Kramer 2006): un valore condiviso del sociale ‘innovativo’ e ‘co-
struttivo’.

Un elemento caratterizzante della social innovation € dato, senz’altro,
dalle politiche internazionali, nel fornire una risposta adeguata attraverso
nuove metodologie e nuovi quadri concettuali per il benessere sociale, cosi
come evidenziato anche nel documento del maggio 2014 dall’UNDP (Uni-
ted Nations Development Programme) (http://www.undp.org/content/
dam/undp/library/capacity-development/English/Singapore%20Cen-
tre/GPCSE_Social%20Innovation.pdf [2015-01-12]). Anche qui, uno degli
elementi che suscitano la riflessione sociologica e relativo alla possibilita di
poter individuare, nella risorsa dell’innovazione, una priorita per la politica
pubblica, sia sul piano delle policy europee che sul quello delle ricadute, in
termini di mutamento degli assetti sanitari a livello nazionale. Nel dibat-
tito sul tema, un importante elemento di congiunzione tra I’innovazione e
le policy attuate dall’Unione Europea ci e offerta dall’introduzione della
social innovation tra i pilastri ‘trasversali’ dell’Agenda Europea 2013-2020.
Tra questi individuiamo I’European Social Innovation Pilot che ha lo scopo
di fornire hub virtuali per imprese sociali e terzo settore; si aggiungono
progetti di promozione dell’innovazione attraverso il Fondo Sociale Euro-
peo (FSE), sperimentazioni sociali all’interno del quadro della Piattafor-
ma europea contro la poverta e I’emarginazione (http://ec.europa.eu/
social/main.jsp?langIld=it&catId=961 [2015-01-12])

3 La Sanita Digitale

Nella prospettiva di considerare la social innovation come un’opportunita
per la societa del futuro, € senz’altro utile pensare a questa, in ambito
sanitario, come a uno strumento equo, sostenibile, in grado di ridurre le
disuguaglianze di salute (Costa et al. 2014) e di garantire il ‘ben-essere’ di
una societa (WHO 1948). Le implicazioni di questi aspetti possono essere
identificate, nello scenario nazionale, sia nelle strutture sanitarie pubbli-
che che private, nonché all’interno del contesto del privato sociale. Una
siffatta realta, ovviamente, se traslata in ambito sanitario, solleva molte-
plici dibattiti tra gli addetti ai lavori. 11 ‘reticolo’ del sistema innovativo
abbraccia vari campi, quali I’'innovazione sociale dell’innovation tecnology
(si pensi alla diagnostica per immagini), la tecnologia nell’assistenza (per
esempio la telemedicina) oppure I’innovazione sociale nella relazione con
i pazienti (per esempio i social network o le app per I’e-health). Cio detto,
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questi elementi possono cooperare alla ‘costruzione sociale della salute’
(Ingrosso 1994), affinché questa possa esser garantita e individuata nella
capacita di integrare i sistemi di welfare e possa riuscire a ‘soddisfare’ il
presupposto per cui la «social innovation refers to new ideas that work in
meeting social goals» (Mulgan et al. 2007).

Limpresa scientifica di poter coniugare pertanto 1’‘innovation’ e il‘so-
cial’ in una prospettiva dialogica & impresa ardua, ma percorribile, so-
prattutto in ambito sanitario. La prima sfida dell’e-health in Italia, sul
piano della riforma sanitaria, e individuabile, fin dalla sua genesi (disegno
di legge Fazio del 2011) nella riforma della pubblica amministrazione. A
questo importante passo sono seguiti il Decreto Crescita 2.0 (d.l. 179/12;
http://www.governo.it/backoffice/allegati/69362-8038.pdf [2015-
01-12]) e quanto disposto dalla legge di conversione n. 221/2012, in cui
e stata inserita, alla Sezione IV, art. 12, la ‘Sanita Digitale’ (http://www.
normattiva.it/uri-res/N2Ls?urn:nir:stato:decreto.legge:2012-10-
18;179!vig= [2015-01-12]). Non ultimo, le misure finalizzate alla realiz-
zazione sono state articolate nell’art. 17 con d.l. n. 69 del 21 giugno 2013
cosiddetto ‘Decreto del Fare’ (http://www.governo.it/GovernoInfor-
ma/campagne_comunicazione/decreto fare/index.html [2015-01-12]),
convertito nella legge n. 98 (4) del 9 agosto 2013, art. 17 (http://www.
lavoro.gov.it/Strumenti/normativa/Documents/2013/20130809 L 98.
pdf [2015-01-12]) in attuazione (Rabbitto, Russo 2004, p. 29) all’Agenda
Digitale Italiana e all’Agenda Digitale Europea (http://europa.eu/legi-
slation summaries/information society/strategies/si0016 it.htm
[2015-01-12]). Come fanno notare Moruzzi e Puglié (2014),

entro il 2015 tutti i dati e le informazioni di salute dei cittadini italiani
dovranno viaggiare in forma dematerializzata, a livello di grafi di rete
e-health regionali intercomunicanti a livello nazionale ed europeo.

La riforma prevede, come noto, il Fascicolo Sanitario Elettronico (FSE),
ricette digitali, dematerializzazione dei referti medici e delle cartelle cli-
niche, prenotazioni online. Uno degli aspetti interessanti, tra gli altri, e il
Fascicolo Sanitario Elettronico (FSE), ovvero

I’'insieme dei dati e documenti digitali di tipo sanitario e socio-sanitario
generati da eventi clinici presenti e trascorsi, riguardanti 1’assistito
(definizione dell’Agenda Digitale: http://www.agid.gov.it/agenda-
digitale/pubblica-amministrazione/sanita-digitale).

Questo riconduce all’interessante modello di empowerment della persona
verso la promozione della salute, la possibilita, quindi di poter sviluppare
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la capacita individuale del cittadino di comprendere la propria condi-
zione di salute e di poter influire sulle decisioni della prevenzione-cura
[...]. I modelli socio-cognitivi per ’educazione alla salute saranno uti-
lizzati da MyPage del FSE in due forme: una adatta alle persone senza
particolari problemi sanitari; 1’altra studiata per i soggetti a rischio di
malattie croniche che richiedono un cambiamento di stile di vita come
modalita di prevenzione. Entrambe le procedure, comunque, utilizzano
lo stimolo ad attivita esperienziali e la partecipazione attiva della per-
sona nel processo di cambiamento (Moruzzi, Puglié 2014).

La con-divisione attiva del cittadino alle questioni sanitarie amplifica quel
percorso di promozione della salute e di prevenzione funzionale al mi-
glioramento dello stato di benessere dei cittadini e della societa (Sannel-
la 2010). Una riflessione che va in altre direzioni ¢ legata anche al ruolo
centrale della comunicazione all’interno del processo del ‘prendersi cura’,
con i diversi strumenti propri della digital society.

La portata di queste innovazioni, della virtualita, della dematerializza-
zione della salute del corpo nelle sue ri-produzioni e delle relazioni com-
porta effetti a cascata su vari livelli. In primo piano troviamo il quadro di
interrogativi e perplessita restituito dal dibattito epistemologico, teorico
e pratico che stanno affrontando le scienze mediche con 1’avvento della
web society (Cipolla, Canestrini 2014).

Un grande ‘fatto sociale’ che sta mutando le condizioni di vita, le funzio-
ni di natura e le relazioni tra scienza medica e cittadini. In questo virtuoso
‘rinnovamento’, che riguarda la struttura della societa attraverso la social
innovatione le policy a essa correlate, vanno analizzati gli orizzonti, i con-
testi in cui queste modifiche avvengono.

4 Conclusioni

La sfida sulla social innovation si confronta nel dinamismo di una discus-
sione che ha visto rapidamente mutare il kairos dell’assistenza sanitaria
nei diversi contesti nazionali e internazionali. Questi, a loro volta, si av-
viluppano intorno al ‘canto delle sirene’ offerto della digital society. Il
concetto in sé racchiude non solo lo sviluppo dell’era digitale, ma pure
un sistema di connessioni che ha modificato, e continuera a modificare,
anche il processo di assistenza sanitaria. Come ha acutamente osservato
Cipolla (2013), «cosa comporta a livello individuale e collettivo per una
societa entrare sempre piu dentro le maglie e la logica di internet?», cui
si aggiunge la dimensione della digitalizzazione della societa. Soprattutto,
fino a che punto, I’innovazione sanitaria, potra riuscire a rigenerare le ne-
cessita di un welfare adatto alle necessita della societa 2.0? E essenziale,
in questa siffatta dimensione, abbattere il rischio del digital divide, ancora
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persistente, ma anche amplificare il processo di umanizzazione delle cure.
Il whisful thinking delle politiche pubbliche, nazionali e internazionali, &
concentrato sulle

forme piu sottili di ‘innovazione sociale’, che possono svolgere un ruolo
molto pil grande per ’economia a causa della riorganizzazione di settori
molto importanti della valore aggiunto come 1’assistenza sanitaria e i
servizi sociali (http://ec.europa.eu/research/social-sciences/pdf/
global-europe-2050-report _en.pdf, p. 112 [2014-12-12]).

La social innovation puo essere quindi considerata un nuovo valore nella
crescita della salute pubblica. Questa dovra porsi i criteri di equita e soli-
darieta partecipata di una diversa ‘filosofia del welfare’, sapersi adeguare
ai diversi livelli di bisogni delle persone, attuare i criteri di innovazione
anche dal punto di vista formativo e professionale; dovra aver ‘cura’ dei
cittadini sia nella fase di terapia e cura sia nella fase di prevenzione e
promozione e della salute.

Un ultima riflessione necessaria volge lo sguardo verso gli aspetti che
possono coinvolgere tanto il personale sanitario quanto i pazienti e sanno
individuare come questi possano - leggasi debbano - ri-costruire la rela-
zione a partire dai nuovi costrutti intervenuti nel processo terapeutico.
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Riflessioni sui sistemi sanitari e le nuove sfide

Franco Toniolo

Abstract The current thinking on health systems requires further studies to address the digital
revolution (e-health) and the regulatory aspects connected to this challenge. In particular, the
role played by the rules (law, decree, resolution, etc.), during the planning and design of a ‘social
web', is analysed considering the differences with the past. This analysis leads to a change in the
relationship between users and e-health. The ability of users to get information mainly from the
Internet can be an opportunity and, at the same time, a critical issue. On the one hand, it can be
an opportunity to have a fast and easy access to information and a better understanding of their
health. On the other hand, the ease and speed of access to information can lead superficiality,
disorientation and anxiety, questioning the role and confidence in the doctors or to the medical
facility.

Sommario 1. Introduzione. — 2. La sfida della contrazione delle risorse disponibili. — 3. La sfida
umanistica: dalla malattia senza malato al malato dentro la sua malattia.

Keywords Health systems. E-health. Digital society.

1 Introduzione

La sfida della rivoluzione digitale nell’e-health: il sintetico punto di vista
che illustrero - diversamente da altri contributi - riguarda I’aspetto norma-
tivo. Che peso ha, che ruolo svolge la normativa (legge, decreto, delibera,
ecc.) nel processo di programmazione/progettazione sociale oggi, nella
web society? Quali sono le differenze rispetto al contesto di programma-
zione/progettazione tradizionale, ormai quasi alle spalle?

1.1 Excursus storico

Nell’era della Riforma originaria (I. n. 833/78) prevale la tradizionale
concezione programmatoria/progettuale con la normativa - centralizzata
(legge, decreto - 1.r. e delibere solo attuative) - che governa tutto. Anche
perché ancora non si puo parlare di web society. Con le Riforme bis (d.Igs.
n. 502/92) e ter (d.lgs. n. 229/99) inizia una fase di concertazione centro-
periferia (governata dalla Conferenza Stato-Regioni con gli Accordi e i
Patti per la Salute) e il ruolo/certezza della normativa comincia a relati-
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vizzarsi, di pari passo all’avvio/avvento della e-health. Fino al 2011 circa,
quando inizia la presente fase con le misure ‘anticrisi’ Tremonti/Monti e
successive.

1.2 Centralismo decisionale versus incertezza normativa

Lattuale fase infatti € caratterizzata, da un lato, da un ritorno di centrali-
smo decisionale, con scarsissima concertazione istituzionale e sociale, e,
dall’altro, con la non certezza della normativa, in particolare per quanto
riguarda la possibilita di programmare/progettare. La certezza della nor-
mativa (merito, obiettivi, tempi, grado di vincolativita) e fortemente messa
in discussione - se non nella forma, certo nella sostanza - dal continuo
accavallarsi di previsioni, modifiche, tagli, ecc. Le istituzioni - Regione,
ASL, Comune -, i professionisti e gli operatori, il terzo settore e le asso-
ciazioni rappresentative non stanno ancora introiettando questa nuova
realta. Fanno fatica a considerare il valore della normativa ormai come
valore relativizzato. Dovrebbero considerare la fattibilita come elemento
centrale, quasi a dispetto di indirizzi, previsioni, ecc., che non si sa piu
che orizzonte temporale abbiano, che sbocco finale lascino realisticamente
prevedere. Anche perché incombe su tutti - istituzioni e non - il macigno
della responsabilita (quantomeno contabile e amministrativa). Se - ed &
quasi la normalita - repentinamente e in modo non coordinato cambiano
le norme e vengono meno finanziamenti ritenuti sicuri, ecc., che succede?,
di chi e la responsabilita? La risposta € spesso lo scaricabarile, il rinvio, le
vetuste formule «in sede di prima applicazione», ecc.

Nel frattempo la web society e la e-health, stanno cambiando profonda-
mente il rapporto medico-paziente, il modo di lavorare degli operatori, lo
stesso ruolo delle istituzioni.

1.3 Eredita

Per concludere sul punto, va detto che il sistema di norme che ci (s)gover-
na andrebbe ripensato profondamente. Pil ‘anglosassone’, meno formali-
sta. Piu orientato a definire chiari e fattibili obiettivi, con controlli (anche
in itinere) e sanzioni da applicare, motivatamente, se non sono stati rag-
giunti. Ma, lasciando il soggetto responsabile sostanzialmente libero nei
modi di raggiungere 1’obiettivo. Invece ci stiamo ancora portando appresso
I’eredita del diritto romano...
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2 La sfida della contrazione delle risorse disponibili

In premessa, non si puo non convenire che tutti debbano fare la loro parte
per superare una crisi che si dimostra essere la piu grave dal dopoguerra.
E che, se e quando sara superata, essa vedra un assetto certamente nuovo
non solo nell’economia (ormai globalizzata), ma anche nel welfare (quello
tradizionale sempre meno sostenibile) (Bertin 2009, 2012). Alcuni suoi
settori - come le pensioni - hanno subito un drastico cambiamento. Anche
la salute/sanita e assolutamente insostenibile e quindi dovra cambiare
profondamente? Chiariamo subito che, mentre il sistema pensionistico non
reggeva il confronto europeo/mondiale (pur con le sue iniquita interne), la
sanita lo regge. La recentissima indagine parlamentare sulla sostenibilita
del Servizio Sanitario Nazionale (SSN) ha gia statuito che I’Italia spende
significativamente meno della media europea (e degli USA), a fronte di
prestazioni nel complesso accettabili, a volte di qualita o addirittura d’ec-
cellenza (Camera dei Deputati 2014).

2.1 Fare la propria parte per 'uscita dalla crisi

Che cosa vuol dire allora fare la propria parte in sanita rispetto all’uscita
dalla crisi? Vuol dire consolidare un percorso - gia iniziato - di efficienta-
mento e lotta agli sprechi. Senza tagli lineari per finanziare altre politiche,
e con i risparmi, reinvestiti all’interno dello stesso SSN. E una linea condi-
visibile e che viene da lontano, sostenuta principalmente dalla Conferen-
za delle Regioni (Toniolo 2009) e sostanzialmente anche dal Parlamento
(Camera dei Deputati 2014).

Vediamo qualche elemento piu in concreto. Dal punto di vista normativo
non pare ci debba essere bisogno di grandi novita:

- rielaborazione/aggiornamento dei LEA (Livelli Essenziali di Assistenza);

- appropriatezza di interventi e prestazioni;

- applicazione dei costi standard;

- diffusione sistemica del digitale;

- ulteriore razionalizzazione e trasparenza su acquisti e appalti;

- elaborazione di standard organizzativi;

- efficace sistema di controlli (anche in itinere);

- definizione di ruoli e profili professionali certi;

- albi nazional-regionali per le nomine dei manager;

- forte valorizzazione della social innovation, dell’apporto del cittadi-

no/utente, dell’associazionismo, del terzo settore.

Sono tutti temi gia in fase avanzata di elaborazione e discussione. Vanno
solo ricondotti a coerenza e unita, tramite il nuovo Patto per la Salute
(I’ultimo forse, se poi arrivano il nuovo Senato, il nuovo Titolo V, ecc.) (Con-
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ferenza Stato-Regioni 2014). Per far questo, vanno abbandonati schemi e
battaglie ormai anacronistiche. Ad esempio, qualche presidente di Regione
vorrebbe tornare al criterio di riparto del Fondo Sanitario Nazionale per
quota fissa: che senso ha, se non quello di racimolare qualche soldino, in
spregio ai criteri oggettivi sin qui adottati (popolazione pesata per eta) e
rallentare 1’applicazione dei costi standard? E che senso ha la perdurante
logica, da parte governativa, di tagli/autorizzazioni lineari sullo storico,
quando si deve ragionare con una logica da standard, coniugando efficacia,
efficienza, economicita e partecipazione?! Molte Regioni hanno dimostrato
che é possibile, e quindi... si generalizzino le best practices!

2.2 L'efficientamento del Sistema Sanitario Nazionale

La battaglia per ’efficientamento del SSN ha come protagonisti le istitu-
zioni centrali e locali, gli operatori, la societa civile. E come alternativa un
(ex) SSN meno equo, non universalista e piu privatizzato. O privatizzato
tout court. Perché e evidente che se si dovesse ancora tagliare il finan-
ziamento, questo SSN diventerebbe insostenibile, e quindi ne andrebbe
ripensato un altro. Con le caratteristiche appena accennate. E una batta-
glia da fare (e vincere)!

3 La sfida umanistica: dalla malattia senza malato al malato
dentro la sua malattia

Per secoli si & curata la malattia e non il malato. Ormai da decenni I’ap-
proccio olistico, l'incardinamento del ‘malato’ nel suo ambiente di vita e
di lavoro, un diverso rapporto medico-cittadino/paziente, sono elementi
(sostanzialmente) acquisiti. Almeno nell’impostazione teorico-culturale,
sovente anche nella pratica. La letteratura in materia € davvero vasta.
Cio si e reso possibile per un insieme di fattori. Sia endogeni alla pratica
medica e alla tutela e promozione della salute, sia esogeni. Fra questi ul-
timi, una maggiore consapevolezza dei diritti di cittadinanza, una positiva
ricaduta di battaglie sociali e civili, e molto altro. Sui fattori interni basti
menzionare 1’evoluzione dell’eziologia della malattia, il progresso tecno-
logico-scientifico con applicazioni sempre piu individualizzate, le analisi/
indicazioni delle scienze sociali applicate alla medicina/salute.

3.1 Oggi e domani

L’oggi e il domani come saranno caratterizzati? Sicuramente da un con-
solidamento di queste tendenze, anche perché accompagnate da ulteriori
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fattori che spingono in questa direzione. Uno di questi & lo sviluppo ormai
tumultuoso della web society, della e-health (Cipolla 2013). La possibilita
per I'utente di avere miriadi di informazioni tramite internet puo essere
un’opportunita, o puo essere considerata un problema. Un’opportunita per
la rapidita e facilita di accesso alle informazioni necessarie a una maggiore
comprensione del proprio stato di salute. Un problema perché puo indurre
a superficialita, disorientamento, ansia, a mettere in discussione il ruolo e
la fiducia nel (proprio) medico o struttura. Anche il modo di fare assistenza
e cambiato. Ad esempio, 1’assistenza e il monitoraggio a distanza, a domi-
cilio, soprattutto per le malattie croniche, sono ormai largamente praticati
(telesoccorso e telecontrollo), e il teleconsulto, i congressi telematici, la
formazione sono sempre piu online. Altra novita, ulteriore esempio di so-
cial innovation, & la capacita di autorganizzazione dei cittadini. Sempre
piu l'utente/paziente non € piu solo con la sua malattia o il suo disagio. Ci
sono attivissime e organizzate associazioni che aiutano nella prevenzione/
cura/riabilitazione del malato/utente (dagli alcolisti anonimi ai diabetici,
dai trapiantati ai celiaci, ormai se ne contano molte decine). Sono delle co-
munita assistenziali, che - al pari del singolo - interagiscono con il medico,
con i professionisti (sociologi della salute compresi), con le istituzioni. E
che non vanno lasciate sole... Esempi se ne potrebbero fare moltissimi, ma
quello che importa e constatare che oggi - e ancor pilt domani - il cittadino/
utente dovrebbe essere - € - una persona con problemi da affrontare (e
possibilmente risolvere) e non (solo) una malattia da curare. Almeno finché
c’e un SSN e non un sistema privatistico-assicurativo. La SISS (Societa
Italiana di Sociologia della Salute) & fortemente impegnata a sostenere il
SSN con iniziative, confronti, apporti.
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Appunti sul mutamento nei sistemi sanitari
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Abstract Some possible theoretical connections between the sociology of the crisis and the
dynamics of social innovation are explored in the context of the ongoing transformation within
the regional welfare systems. The starting point is the crisologie of Edgar Morin. The conclusion
is twofold. Primarily, the sociologists of the crisis seem to intertwine the multiple categories
of development, wellness, uncertainty, risk and conflict. Secondly, these twists recall the (re-)
emerging profile of a new State innovator. Subsequently, some possible lessons and guidelines on
the subject of policies can be gleaned, in order to support the social innovation for public decision-
makers and ordinary citizens, often dealing with the logical ambushes for the so-called cascade
crisis.

Sommario 1.Introduzione. — 2. Definizioni e concetti preliminari. — 3. La crisi nelle scienze sociali:
tre prospettive emergenti. — 4. La sociologia della crisi: sei filoni interpretativi. — 5. Social innovation.
- 6. Crisi e social innovation. — 7. Crisi e politiche di social innovation nei sistemi sanitari. — 8. Una
nota finale.

Keywords Sociology of crisis and health. Morin. Welfare systems’ transformations. Social
innovation.

1 Introduzione

L'odierna crisi globale-strutturale si puo rappresentare, a la Morin (1968,
1974a), come una finestra di minacce/opportunita, ancorata a cicli di aspet-
tative (individuali, collettive, organizzative) di fiducia, socialmente costru-
ita attorno alle diverse declin