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Fondazione Istud:
una costellazione chiamata Salute

Presentato nella Capitale un progetto di ricerca svolto dall’lstud all’interno del

Dipartimento di Oncoematologia del Policlinico Umberto | di Roma

Nel Grande Carro i Romani ve-
devano sette buoi che arano il
cielo - septem triones -, gli Egizi
disegnavano un ippopotamo, i
Greci proiettavano la coda di
un’orsa, gli Arabi una lettiga, i
Tuareg una cammella... Le co-
stellazioni hanno rappresentato,
fin dagli albori della societa, una
mappa ideale per creare ordine
nel caos del cielo. Come metafo-
ra sociale, invece, la costellazio-
ne rappresenta il delicato equili-
brio, che regola i rapporti di un
nucleo. Ernest R. May nel 1989
scrisse: “In una costellazione so-
ciale ognuno dipende dall’altro,
proprio come le stelle delle co-
stellazioni che si mantengono
lungo le orbite tracciate dalla
forza di gravita di ogni altro cor-

”»

po celeste...”. Cogliendo I'im-
maginifica forza evocativa, che
la metafora della costellazione
sa emanare e nel contempo lan-
ciando una piccola provocazio-
ne, che cerca di smantellare fra-
si e concetti entrati a far parte di
una stereotipa communis opi-
nio, Maria Giulia Marini, - 7e-

sponsabile dell Area Sanita della
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Fondazione Istud -
spiega il titolo del
convegno “Costel-
lazione  Paziente,
famiglia e profes-
sionista  sanitario:
spazi, regole e mo-
di di

assistenziale”

convivenza
svol-
tosi lo scorso di-
cembre a Roma. Al-
I'ormai usurata
espressione “mette-
re il paziente al centro”, la Fon-
dazione Istud preferisce con-
trapporre la metafora della co-
stellazione per rappresentare un
nuovo modello di Sanita. Un
modello dove certamente si tie-
ne conto del paziente, ma dove
nel contempo non si scordano i
famigliari, che donano il loro
tempo e le loro cure al malato -
i caregiver appunto - e il profes-
sionista sanitario. Il Governo
della Sanita dovra essere sempre
piu attento ai bisogni di tutti i
suoi interlocutori e dovra rap-
presentare una vera e propria al-
leanza con la cittadinanza. 1l

convegno ¢ stato, anche, l'occa-

Maria Giulia Marini,
responsabile Area Sanita della
Fondazione Istud

sione per presenta-
re un importante
progetto di ricerca,
svolto dall'Tstud al-
I'interno del Dipar-
timento di Oncoe-
matologia del Poli-
clinico Umberto I,
con la collabora-
zione del Diparti-
mento di Biotecno-
logie Cellulari ed
del-

I'Universita La Sapienza e con il

Ematologia

supporto di Novartis. Lo studio -
nato da un’idea del Presidente
dell’AIL, Franco Mandelli -, ri-
sponde poi alle sollecitazioni
contenute nel disegno di legge
presentato il 16 novembre scor-
so (art. 5, punto 3) dal Ministro
della Salute Livia Turco, sulla
partecipazione di familiari e pa-
zienti a un ridisegno dell’assi-
stenza sanitaria del 2008. L'inci-
pit del progetto ¢ rappresentato,
infatti, dalla necessita di ascolta-
re i malati e chi li circonda per
creare un ponte fra di loro e la
struttura sanitaria, che 1li acco-

glie. Infatti, pur tenendo conto
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che il “preferibile” sia quello di
curare il paziente a casa, ridu-
cendo i ricoveri allo stretto ne-
cessario, nel caso in cui l'ospe-
dalizzazione & inevitabile, oc-
corre capire quali siano le mi-
gliori condizioni, con cui pren-
dersi cura del paziente. Manca-
va, a oggi, uno studio che ana-
lizzasse i molteplici aspetti del
problema, puntando lattenzio-
ne non solo sul malato, ma an-
che sui suoi famigliari e sui pro-
fessionisti, che erogano salute.
Dunque, attraverso una serie di
interviste e questionari, si ¢ cer-
cato di indagare gli aspetti pro-
pri del ricovero ospedaliero. In
particolare sono stati esaminati
la qualita della vita, il carico
economico, i rapporti umani del
nucleo paziente-famiglia, oltre
ad alcuni fattori organizzativo-
gestionali, assistenziali e clinici.
Metodologicamente la ricerca si
¢ articolata in diverse fasi, fra
giugno 2005 e settembre 2000. 1
questionari sono stati rivolti a
109 unita, di cui 48 pazienti, 40
caregiver, 21 professionisti sani-
tari. Sono stati progettati tre
questionari ad hoc, ciascuno per
ogni tipologia di destinatario in-
tervistato. Durante il convegno,
attraverso le parole dei relatori,
sono emersi i dati pit significati-
vi dello studio. A tracciare il dif-
ficile percorso del caregiver la
relazione della dottoressa Mari-

ni. Per il 76% dei casi donna -
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madre, moglie o figlia - il dona-
tore di cure, la cui eta media &
di 48 anni, vive un’esperienza
faticosa, sia dal punto di vista fi-
sico, sia da quello emotivo. La
quasi totalita del campione so-
stiene, infatti, che psicologica-
mente la qualita della vita & peg-
giorata da quando il proprio fa-
migliare & aggravato. Forti riper-
cussioni anche sul piano prati-
co: pit di un familiare su tre ha
avuto risvolti negativi sulla pro-
pria vita lavorativa a seguito del-
la malattia: il 22% lascia il lavo-
ro, e il 13% & costretto a metter-
si in aspettativa. Il 72% sostiene
che la malattia del proprio fami-
liare costituisce una perdita eco-
nomica rilevante dovuta al man-
cato guadagno per la permanen-
za in ospedale. Di questo 72%, il
38% subisce delle perdite stima-
bili tra i 700 e i 1000 euro al me-
se, mentre un 25% lamenta delle
perdite addirittura superiori ai
1200 euro mensili. A disegnare il
profilo degli altri due pianeti di
questa costellazione - il paziente
e il professionista sanitario - il
dottor Claudio Cartoni del Di-
partimento di Ematologia del
Policlinico. “Emerge un quadro
complesso, perché a differenza
di altre patologie, quando si par-
la dei malati ricoverati in questi
reparti, ci si scontra immediata-
mente con latavica paura della
morte” sottolinea Cartoni. Lo

stress emotivo e fortissimo sia
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per il malato, sia per il persona-
le medico. Ad alleggerire il qua-
dro e rendere piu sereno il rico-
vero ospedaliero, basterebbero,
a volte, alcuni piccoli accorgi-
menti, pratici e di poco costo.
Internet in camera, orari piu
flessibili,

glienti, e sopratutto una struttura

ambienti piu acco-
con spazi a misura d'uomo.

“Tema delicato e di grande at-
tualita” - come sottolinea Ro-
berto Palumbo, Preside della
Facolta di Architettura Valle
Giulia -, secondo il quale “la ri-
strutturazione o la realizzazione
di una nuovo edificio non ¢ un
problema di costi, dato che la
spesa di un ospedale si riprodu-
ce in due anni di gestione”, ben-
si di gestione da parte delle am-
ministrazioni. Dalle grandi tra-
sformazioni, dunque, ai piu pic-
coli cambiamenti, che aiutereb-
bero il paziente a trascorrere ore
migliori, lo studio dell'Istud ha
avuto come punto di forza - se-
condo le parole di Lorenzo Ter-
ranova, Direttore Scientifico di
FIASO - “la capacita di analizza-
re globalmente il problema, of-
frendo le coordinate per definire
il concetto di Governance, te-
nendo conto delle specificita
dell'Ttalia, rispetto al modello

anglosassone”.

Giovanna Canzi
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