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Per una visibilita concreta dei soggetti della salute
come diritto umano/bene comune

Summary. For a visibility of the subjects of health as a human right/common good. In order to make the many popula-
tions of the national health service visible and to produce data that can be used as a guide for health planning, the frag-
mentation currently present in the databases, prevents the cross-communication and should be overcomed. Social, eco-
nomical and health indicators should help to shape subgroups of populations and their needs, to render visible the prob-
lems (met and unmet) at community level. The critical step is the move from an epidemiology limited to the description
of population problems to one that allows to highlight problems’ avoidability.
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PREMESSA

Sono ormai quasi invasivi i tanti progetti di cambia-
mento/rinnovo/trasformazione di quella realta istitu-
zionale, culturale, economica, politica, di immagina-
rio riassunta nell’acronimo SSN. La domanda piu di
fondo con cui si propone di confrontarsi ¢ pero un’al-
tra, anche se puo suonare strana: “qual ¢, oggi, la aspet-
tativa di vita dei diritti fondamentali, di cui la salute
¢ espressione (bene comune, anche nelle parole di M.
Draghi): non come loro enunciazione formale (costi-
tuzione o convenzioni internazionali), ma nella prati-
ca e nel quotidiano?”

I dati piu recenti disponibili per I'Inghilterra, prima del-
la pandemia, avevano misurato I'impatto della dise-
guaglianza crescente negli ultimi 10 anni con una di-
minuzione della aspettativa di vita di circa 2 anni (con
le piu che attese diversita tra le classi socioeconomi-
che). Perdite paragonabili di anni di vita sono state
calcolate per tutti i paesi, con dati pii o meno affida-
bili, lungo neppure un anno di pandemia

E evidentemente impossibile applicare rigidamente una
misura come I’aspettativa di vita alla durata della ef-
fettivita dei diritti: i tanti decenni del post-guerra han-

no certamente trasformato in meglio (per quanto in
modo tragicamente diseguale nei diversi paesi) le at-
tese di vita a livello globale.

L’impatto della storia sulla sopravvivenza e la attribui-
bilita dei diritti ¢ reale, passa tuttavia per altre strade,
non meno efficaci: cambiando il significato delle paro-
le; globale ¢ 'opposto di universale, per il suo oggetto
e per i soggetti interessati. I diritti globali dei beni di
mercato costituiscono un universo parallelo ed indipen-
dente, in termini di obbligatorieta, rispetto ai diritti uni-
versali delle persone e dei popoli. Si invertono le gerar-
chie: la economia-finanza globale prevale, e cancella la
universalita dei diritti: la diseguaglianza prodotta dagli
algoritmi della economia ¢ programmata, riconosciuta,
magari criticabile, ma dichiarata intoccabile se coincide
con indicatori strettamente economici di sviluppo.

La premessa puo sembrare lunga, ma permette di ave-
re una prima risposta al quesito iniziale: la priorita ¢
quella di ridare una visibilita-attribuibilita universale
all’antico diritto dell’habeas corpus. Le vite concrete
(e non solo le malattie) di tutti i soggetti del diritto
umano alla dignita della vita, devono essere il punto
di partenza per definire investimenti e risorse, e I'uni-
co indicatore del se, del quanto, del come ai bisogni
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(che spesso indicano le violazioni di diritto) sono sta-
te sono date, o si cercano, attivamente, risposte.
Quanto segue ¢ una prima traccia di una epidemiolo-
gia della visibilita e della presa di parola che abbia co-
me soggetto, destinatario, interprete il mosaico dei grup-
pi di persone che costituiscono la popolazione di un
SSN che deve offrire risposte a tutti gli individui (cit-
tadini, migranti, rifugiati, marginali) cui fa riferimen-
to I'art.3 della Costituzione che sancisce il principio di
eguaglianza formale in base al quale tutti i cittadini
sono uguali davanti alla legge: tenendo presente che
le affermazioni della Costituzione sono da leggere co-
me un progetto di ricerca, sempre in corso, per tene-
re conto dei cambiamenti spesso radicali dei contesti
di vita. L’epidemiologia delle risposte non date, delle
persone con bisogni non soddisfatti, del mancato ac-
cesso alle cure ¢ I'unico strumento portante di un ser-
vizio. Ed ¢ quella che meglio corrisponde anche ad un
uso intensivo, legittimo e dovuto, di big-data ed al-
goritmi (non solo né principalmente sanitari) che con
tanta insistenza vengono proposti come caratteristica
tecnologica per il presente-futuro della sanita.

PER UNA EPIDEMIOLOGIA DELLA RESPONSABILITA

La letteratura scientifica piti qualificata ha messo sem-
pre meglio in evidenza quelli che vengono chiamati
(nella terminologia ufficiale anche dell’lOMS e delle
altre agenzie delle Nazioni Unite) i determinanti so-
cioeconomici, ambientali, assistenziali, culturali (ge-
nerali ed ancor piu specifici per i singoli contesti) del-
le malattie piu frequenti e gravose. Sono quelli che
hanno un peso, come cause e come fattori progno-
stici delle malattie e delle condizioni di perdita di au-
tonomia nella vita quotidiana, decisamente piu im-
portante anche degli indicatori piu aggiornati della
medicina molecolare e genetica. Pur nella loro par-
zialita, le Tabelle 1-3, che si propongono come esem-
pio riassuntivo di determinanti socioeconomici della
accessibilita ai diritti fondamentali nella realta ita-
liana, costituiscono un punto di partenza imprescin-
dibile per qualsiasi intervento nelle aree che sono giu-
stamente considerate importanti: prevenzione, fragi-
lita, riabilitazione, assistenza domiciliare, continuita
assistenziale.

Tabella 1. Gli indicatori di poverta assoluta divisi per ripartizione geografica (valori assoluti e in % per gli anni 2019 e 2020

(a). Dati in migliaia)

Nord Centro Mezzogiorno Italia

2019 2020(a) 2019 2020(a) 2019 2020(a) 2019 2020(a)
Famiglie povere 726 944 242 294 706 770 1.674 2.009
Famiglie residenti 12.429 12.481 5.333 5.340 8.233 8.272 25.995 26.092
Persone povere 1.860 2.580 663 791 2.071 2.256 4.593 5.627
Persone residenti 27.516 27.523 11.935 11.900 20.491 20.378 59.941 59.801

Incidenza della poverta (%)

Famiglie 5.8 7.6 4.5 5.5 8.6 9.3 6.4 7.7
Persone 6.8 9.4 5.6 6.7 10.1 11.1 7.7 9.4
Intensita poverta (%) 20.1 18.2 18.1 16.1 21.2 20.2 20.3 18.7

(a) Per I'anno 2020 le stime sono preliminari

Fonte “Indagine sulle spese per consumi delle famiglie”, Istat 2021

Il passaggio critico da compiere ¢ quello da una epi-
demiologia che descrive, ad una epidemiologia della
evitabilita; dall’attenzione alle malattie, all’adozione
dei problemi e delle popolazioni: cause e conseguen-
ze delle malattie curabili, accompagnamento, assi-
stenziale e di ricerca, di condizioni di vita per le qua-
li I'intervento strettamente o prevalentemente sanita-
rio non ¢ disponibile.

Una utilizzazione-elaborazione delle informazioni (gia
disponibili nei vari database: non esclusivamente sa-
nitari!) deve prevedere un cambiamento importante nel-
la visibilita dei bisogni, sia nella programmazione de-
gli interventi, che nella valutazione del loro impatto
sulla evoluzione delle vite delle persone che risulte-
ranno piu a rischio. Questo incrocio sistematico tra da-
ti di contesto di vita e sanitari ¢ gia disponibile: per
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Tabella 2. La valorizzazione dei ricoveri ordinari e day hospital per gruppi della sanita privata in Lombardia nel 2017

Gruppi di sanita privata Valorizzazione % su valorizz. % su valorizz. Province in cui Ranking
(milioni euro) ricoveri privati ricoveri totali sono presenti

Gruppo San Donato 757 35.2 14.0 6 1
Gruppo Humanitas 301 14.0 5.5 3 2
Gruppo Maugeri 115 5.3 2.1 6 3
Fondazione Poliambulanza 106 4.9 2.0 1 4
Ex Gruppo Veronesi 100 4.7 1.8 1 5
Gruppo Multimedica 92 4.3 1.7 3 6
Ist. Clinici Citta Studi 44 2.0 0.8 1 7
Garofalo Healthcare 41 1.9 0.8 1 8
Gruppo Servisan 41 1.9 0.8 1 9
Gruppo Kos 38 1.8 0.7 4 10
Altri operatori privati 518 24.1 9.5

Totale valorizzazione dei ricoveri privati 2.152 100.0 35.8

Fonte: | gruppi della sanita Privata in Lombardia, Saluteinternazionale.info, Maria Elisa Sartor 2019

Tabella 3. Valorizzazione in milioni di euro dei ricoveri ordi-
nari e day hospital in sette ospedali pubblici di Milano nel 2017

Strutture di ricovero pubbliche Valorizzazione
ATS di Milano Citta Metropolitana ricoveri 2017
(milioni di euro)
ASST Niguarda 181.1
ASST Sacco IOMP FBF Buzzi 158.1
IRCCS Fondazione Ca' Granda Policlinico 133.7
ASST Santi Carlo Paolo 132.1
IRCCS Istituto Nazionale Tumori 58.4
ASST Pici ICT 53.9
IRCSS Besta 26.8
Totale 744.1

Fonte: | gruppi della sanita privata in Lombardia, saluteinterna-
zionale.info, Maria Elisa Sartor, 2019

lo pitt perdo come oggetto di studi, spesso occasionali,
poco rappresentativi, e percio difficilmente trasferibi-
li in contesti diversi. La evoluzione da una epidemio-
logia della descrizione dei problemi ad una epidemio-
logia della evitabilita-adozione delle popolazioni con-
crete implica tre innovazioni importanti:

1. Rendere normale e permanente la disponibilita di
dati provenienti da attori, istituzionali e presenti sul
territorio, che sono attualmente (e per lo piu rigi-
damente) separati ed indipendenti per responsabi-
lita e competenze (ad esempio i dati dei ricoveri e

quelli sociali come il vivere soli, indicatori di con-
dizioni economiche etc). La vita-salute delle perso-
ne, e delle sottopopolazioni di cui ¢ fatta la realta,
¢ un incrocio molto fluido di determinanti molto di-
versi: la pubblica amministrazione del diritto alla
salute-sanita include tante istituzioni e responsabi-
lita e deve sperimentare ed adottare come regola la
complementarieta nella gestione delle informazioni
rilevanti, ed il dialogo - anche perché solo cosi il
rapporto con la societa diventa un esercizio di de-
mocrazia. La attuale separazione tra le competenze
delle amministrazioni comunali e quelle delle ASL
nel definire priorita di investimenti e di interventi
costituisce un ostacolo strutturale intollerabile in una
logica-cultura che dovrebbe vedere nella presa in
carico dei bisogni reali (la cura) la interpretazione
responsabile e congiunta degli art. 3 e 32 della Co-
stituzione (La Repubblica tutela la salute come fon-
damentale diritto dell’individuo e interesse della col-
lettivita, e garantisce cure gratuite agli indigenti).

2. L’adozione di questa logica inclusiva ¢ la prima ed

imprescindibile tappa per cercare-dare una inter-
pretazione operativa ad una delle parole chiave piu
gettonata, e meno definita, dell’attuale dibattito: il
territorio. Questo termine indica un’entita che non
esiste se non si declina nella infinita diversita dei
territori: grandi e piccoli, urbani, rurali, marginali,
dispersi, del Nord privatizzato e del Sud, diseguali
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per servizi e storie, per contesti di rischio, per con-
testi abitativi, per composizione di eta ... Una epi-
demiologia utile non puo essere solo centralizzata,
calata ogni tanto dall’alto, con numeri assoluti o %
non riferibili a denominatori comparabili, o dipen-
dente da macro- indicatori economici che consta-
tano le diversita, e distinguono (con i criteri di cui
¢ nota la inaffidabilita) i cattivi dai buoni gover-
natori o presidenti di regioni o ASL, o da modelli
organizzativi: la pandemia, con le sue morti “me-
die” sul territorio nazionale (non stratificate per fa-
sce di eta, provenienza, luogo di morte- ospedale,
domicilio...) € stata in questo senso un esempio per-
fetto di un ruolo confondente, di una epidemiolo-
gia che non ha tenuto conto della diversita dei con-
testi. Solo una epidemiologia che rende visibili le
popolazioni reali puo divenire strumento che da una
parte guida la presa in carico istituzionale, e dal-
I’altra favorisce la partecipazione della societa ci-
vile, nelle forme e con gli attori che possono esse-
re/divenire parte dell’intervento territoriale.

3. Per problemi-popolazioni che si trovano al confi-
ne tra sanita e societa e per cui le evidenze sono
pitt precarie (dalla psichiatria, alla disabilita, alla
fragilita sociale, alle marginalita, ...) si deve prati-
care una epidemiologia comunitaria, multi-territo-
riale che faccia coincidere la descrizione delle va-
riabilita dei problemi e delle risorse con la valuta-
zione-sperimentazione comparativa e programma-
ta di interventi e risultati. Le proposte di nuovi ser-
vizi, di cambiamenti, vanno sperimentate per capi-
re se funzionano in contesti regionali e locali di-
versi, prima di renderle operative.

PER UN SERVIZIO SANITARIO NAZIONALE
RESPONSABILE, E SPERIMENTATORE, DI DIRITTI

Sono ormai molte le piattaforme e le proposte opera-
tive che si sono sviluppate negli ultimi mesi per iden-
tificare aree prioritarie di investimento per un SSN che

riprenda, attualizzandola, la logica e gli impegni ori-
ginali della L. 833. C’¢ un consenso, ovviamente con-
diviso, sul fatto che il passaggio fondamentale sia quel-
lo da una disciplina-organizzazione (la medicina-sa-
nita) competente in malattie, ad un capitolo della po-
litica che faccia della salute uno degli indicatori del-
la volonta-capacita di democrazia di un paese che ha
negli ultimi 15-20 anni sviluppato soprattutto scena-
ri di diseguaglianza e di esclusione.

La proposta sviluppata sinteticamente in questa nota
riflette un’esigenza sentita e possibile per rimediare I’as-
senza ben riconosciuta (non solo in Italia) di una epi-
demiologia mirata alle popolazioni concrete dei tanti
territori che continua ad essere, una delle pagine ne-
re della gestione della pandemia.

Una epidemiologia della visibilita delle popolazioni-
persone reali ¢ in un certo senso ovvia, quasi banale
da un punto di vista tecnico. Di fatto costituisce un
passaggio di fondo, soprattutto culturale.

Il profilo epidemiologico di una popolazione-territo-
rio molto concreto proposto nella Figura 1 che con-
clude e riassume questa riflessione, documenta che ¢
possibile rendere visibili e contestualizzare i bisogni-
diritti delle popolazioni. Nella piramide viene presen-
tato un tentativo di stratificazione della fragilita uti-
lizzando tutte le esenzioni per patologia cronica, com-
prese le malattie rare e la condizione di invalidita. I
pazienti vengono suddivisi in classi omogenee per com-
plessita e gravita, con livelli di fragilita crescente, ipo-
tizzando che corrisponda ad un aumento dell’'uso di
risorse, ma anche ad essere presa in carico con inter-
venti proattivi e di risposta mirata ai bisogni.

Con la pretesa (speranza?) che una decisione nelle di-
rezioni indicate possa tradursi anche in un non-ba-
nale orientamento della cultura-tecnologia della digi-
talizzazione verso una logica di inclusione e di parte-
cipazione. Dovrebbe essere ormai assodato che deci-
sioni che non sanno farsi carico soprattutto delle po-
polazioni piu a rischio di esclusione, per non importa
quale ragione, coincidono con violazioni del diritto
umano (universale € la sua qualificazione obbligata)
alla salute.
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Figura 1. Piramide della fragilita. Elaborazione dei dati Asl 2018
http://www.aslvc.piemonte.it/images/downloads/Area_riservata/SINDACI/Piano_cronicita/ASL-VC-PIANO-AZIENDALE-CRONI-
CITA-BOZZA-13-marzo-2019.pdf

Cure
palliative

Tutti i pazienti con almeno 1 attivazione di assistenza
residenziale in un anno con quota sanitaria (convenzione)

Accompagnamento
/ dipendenza

FRAGILE GRAVE
, : : , Classe 4-770
Pazienti con almeno una esenzione per patologia
E
Almeno un accesso ADI/ADP

E FRAGILE

prescrizione farmaceutiche per 3 principi attivi diversi (ATC) Classe 3-820

Pazienti con almeno una esecuzione per patologia
E
Almeno 2 accessi in DEA non seguiti da ricovero FRAGILE
E
prescizione farmaceutiche per 3 principi attivi diversi (ATC) CIasse 2-2416

Pazienti con almeno una esecuzione per patologia e/o invalidita

Un solo accesso in DEA non seguito da ricovero PRE'FRAGILE
E Classe 1-4977

prescrizione farmaceutiche per 3 principi attivi diversi (ATC)

Pazienti con esenzione

per patologia cronica PAZIENTE MONOPATOLOGICO = 39821

SANO - 118063

Prevenzione




