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Da quando l’approccio alla salute è sempre più “olistico”, cioè caratterizza-
to da un’attenzione alla globalità della persona, si rende necessario rivedere
non solo i modelli terapeutici, ma anche le procedure scientifiche che ne valu-
tano il successo.

La sociologia della salute, che negli ultimi due decenni ha visto una fioritura
di studi molto consistente, si presta, più ancora degli altri settori sociologici, a
perseguire percorsi metodologici nuovi o di revisione di quelli tradizionali. I
contributi riportati in questo volume, sia sul versante fondativo che su quello
tecnico e statistico, lo stanno a dimostrare. I temi affrontati, frutto del conve-
gno “Scienze sociali e salute nel XXI secolo: nuove tendenze, vecchi dilemmi?”,
sono numerosi e diversificati. Si passa dalla messa in discussione del principio
di stampo behaviorista dell’“invarianza dello stimolo” alla distinzione tra ogget-
tività delle evidenze mediche e oggettività intersoggettiva delle illness narra-
tives nella loro articolazione di esperienze “dirette”, “mediate” e “rappresenta-
te”, alla messa in discussione del modello di indagine della customer satisfac-
tion, a forme diversificate di integrazione tra metodi qualitativi e quantitativi,
ad un uso appropriato di strumenti statistici che si rifanno all’ordered probit
model o al capability approach. Il lettore potrà trovare sia riflessioni metodo-
logiche che risultati di ricerca, utili anche per coloro che operano nei servizi
socio-sanitari.
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Introduzione 

di Clemente Lanzetti, Linda Lombi e Michele Marzulli  

I saggi riuniti in questo volume sono il frutto del dibattito scientifico pro-
dotto dal convegno tenuto a Forlì dal 19 al 21 aprile 2007 su «Scienze Sociali 
e Salute nel XXI secolo» e riguardano aspetti di carattere metodologico e sta-
tistico. 

Si tratta di una produzione che interessa non solo i sociologi ma anche i 
medici, perché si presta ad essere utilizzabile dalla comunità scientifica medi-
ca nel dibattito metodologico che sta attualmente conducendo. 

È noto, infatti, che da quando anche in campo medico l’approccio alla sa-
lute è sempre più olistico, cioè caratterizzato da un’attenzione alla globalità 
della persona, si rende necessario rivedere non solo i modelli terapeutici clas-
sici, ma anche le procedure scientifiche, che ne valutano il successo. È vero 
che il metodo tuttora dominante nella ricerca scientifica medica si basa su e-
sperimenti clinici randomizzati e controllati mediante placebo o simulazione 
in doppio cieco (RCT - Randomized Controlled Trial), ma sono sempre più 
consistenti le critiche che a questo metodo vengono fatte dai medici stessi. 
Coloro che lo pongono in discussione sostengono che le prove scientifiche 
sono «plurime» e dipendono dal tipo di «domande» [Vickers et al. 1997]. Il 
loro obiettivo è quello di integrare i metodi della medicina scientifica di natu-
ra sperimentale e strettamente causali (RCT, Evidence-Based Medicine) con 
altri meno causali, ispirandosi alla metodologia utilizzata in altre discipline 
come quella sociologica. Si sta facendo strada, in altre parole, un’ottica di 
«pluralismo scientifico», che consente l’integrazione di più livelli di analisi, 
prefigurando una «casa delle evidenze» [Jonas 2002; Giarelli 2005]. 

Ma se i medici (o una parte di essi) guardano con interesse agli strumenti 
di ricerca utilizzati dai sociologi, ciò non significa che nella nostra disciplina 
il problema metodologico, sia sul versante fondativo che su quello tecnico, 
non sia tuttora dibattuto e controverso. Anzi le aspettative di innovazione e di 
superamento dei limiti, che si riscontrano facilmente nella pratica sociologica, 
sono crescenti. 

La sociologia della salute, che negli ultimi due decenni ha visto una fiori-
tura di studi molto consistente, si presta, più ancora degli altri settori sociolo-
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gici, a perseguire percorsi metodologici nuovi o di revisione di quelli tradizio-
nali. Si cercherà di mostrarlo facendo un breve cenno ai contributi riportati in 
questo volume. 

Iniziamo dal saggio di Niero. La complessità e singolarità delle esperienze 
di malattia e dei percorsi di guarigione, se trovano nel filone delle “narrazio-
ni” una soluzione ottimale quando si analizzano casi singoli o di piccoli cam-
pioni, hanno a che fare con approcci ancora molto insoddisfacenti quando si 
devono prendere in considerazione ampie fasce di popolazione. Niero cerca di 
rispondere a questa esigenza affrontando il problema della valutazione 
dell’azione sanitaria e delle politiche sanitarie attraverso l’Outcome Research, 
cioè attraverso la valutazione degli esiti, aspetto centrale in campo sanitario. 
Lo fa analizzando in particolare i Patient Reported Outcomes (PRO) dove 
hanno importanza le percezioni soggettive del paziente e un concetto di salute 
che tiene conto di più componenti: quella fisica, quella psicologica e quella 
sociale. Si tratta di una tecnica di ricerca che ha assunto particolare rilevanza 
negli anni Ottanta e Novanta del secolo appena trascorso e che ora, in campo 
sanitario, è utilizzato soprattutto nei trattamenti sperimentali. 

Con questi studi si cerca di fornire informazioni addizionali (com’è appun-
to la percezione soggettiva dell’esito delle cure) rispetto a quelle strettamente 
mediche, che hanno però notevole peso nell’azione sanitaria. In questo caso 
viene usato il questionario, perché il più delle volte si deve fare riferimento ad 
un campione ampio, statisticamente rappresentativo di una popolazione. 
L’interrogativo allora che si pone l’autore è il seguente: lo strumento del que-
stionario standardizzato e somministrato con modalità il più possibile unifor-
mi, al fine di rendere comparabili le risposte, è una tecnica adatta a rilevare un 
fenomeno così complesso e allo stesso tempo così personale? La risposta è no 
ed è abbastanza scontata. La soluzione alternativa (visto che il questionario in 
certe situazioni risulta insostituibile) è ricercata nella “personalizzazione” del-
lo strumento, cioè in un questionario flessibile, che possa essere adattato al 
singolo paziente intervistato. 

Il tentativo non è nuovo, ma una procedura, che sia pienamente 
soddisfacente sul piano metodologico e della fattibilità, stenta ad essere 
trovata. Niero cerca anzitutto di fondare la legittimità scientifica di questa 
proposta e lo fa criticando il dogma dell’“invarianza dello stimolo” secondo il 
quale la comparabilità delle risposte si basa sulla comparabilità dello stimolo, 
perché è questo presupposto behaviorista che porta alla rigida standardiz-
zazione del questionario. Successivamente discute tre diverse soluzioni: 
l’Experience Sampling Method (ESM), che non si propone di rendere 
flessibile lo stimolo, ma di rilevare come varia lo stato soggettivo al variare 
delle attività che il soggetto compie in giorni e ore diverse e dei contesti 
relazionali in cui fa una determinata esperienza; l’Individualized Approach
(declinato in diverse forme) che si basa essenzialmente sulla co-costruzione in 
tempo reale del questionario assieme all’intervistato e su pesi da dare alle 
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risposte “personalizzati”; il Computer-adaptive Testing (CAT), che porta 
sempre alla costruzione in tempo reale di questionari diversi a seconda del 
rispondente, ma invece di creare item su indicazione dell’intervistato (elenco 
dei problemi da lui avvertiti), seleziona le domande sulla base delle risposte 
date precedentemente. 

Gli studi sugli outcomes in sanità hanno iniziato a dare spazio a queste 
modalità di raccolta dei dati, dimostrando di essere un campo adatto a portare 
avanti l’innovazione metodologica nel tentativo di rendere compatibili flessi-
bilità e ricerca quantitativa.  

È dedicato alla qualità della vita delle persone con disabilità lo studio pre-
sentato a cura di Memoli, Cinti, Di Filitto, Gigante e Molteni. Nella ricerca 
sociale, uno dei problemi principali dal punto di vista metodologico risiede 
nella difficoltà di costruire indicatori della qualità della vita, tanto a livello so-
cio-economico quanto a livello psico-sociale. Il principale ostacolo in questo 
caso è costituito dalla difficoltà di passare da ipotesi teoriche pluridimensiona-
li a strumenti sintetici come gli indici: la soluzione viene individuata in questo 
studio nella formalizzazione permessa dalla facet theory, che attraverso osser-
vazioni sistematiche propone una misurazione quantitativa dei fenomeni. 

Linda Lombi solleva alcuni interrogativi relativi ai trend di consumo delle 
sostanze psicoattive [Cipolla 2007] e compie alcune riflessioni epistemologi-
che e metodologiche sulla valutazione degli interventi di prevenzione nel 
campo della tossicodipendenza, sottolineando i limiti dell’approccio corrente 
e fornendo alcune possibili linee di indirizzo.  

L’intervento curato da Signani, Bianchi, Buiatti, Pecchioli e Silvestri a 
proposito della Valutazione d’Impatto di Salute (VIS), utilizza interviste se-
mistrutturate a stakeholder, tecnici e rappresentanti politici, per indagare at-
teggiamenti e valori rispetto a questo strumento di valutazione analogo a quel-
li per l’impatto ambientale. I risultati delle interviste, affidate a un unico rile-
vatore formato ad hoc, mostrano la difficoltà nel relazionarsi con il decisore 
politico che anche durante l’intervista rispetta rigorosi canoni di “desiderabili-
tà sociale”, ma mettono anche in discussione il rapporto tra saperi tecnico-
professionali e politica. 

Sempre nell’area della riduzione della complessità o della formalizzazione 
del vissuto, si muove la relazione di Tarlao, che presenta uno studio europeo 
sulle politiche di contrasto all’obesità, denominato Porgrow. La ricerca è stata 
effettuata attraverso interviste a stakeholder, appartenenti a 21 categorie di-
verse, utilizzando il software MCM (Multi Criteria Mapping). Il ricercatore 
non nasconde, nella sua analisi, le difficoltà di interagire con questo strumento 
da parte degli intervistati, segnalando in particolare la difficoltà di far espri-
mere opinioni tecniche agli intervistati: una sorta di “reazione all’oggetto”, 
espressa non da soggetti poco istruiti o anziani, ma da professionisti anche 
con alta specializzazione. 
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Il testo di Oprandi cerca di rispondere alla domanda circa il paradosso di 
genere nella percezione della salute in base al quale le donne pur vivendo più 
a lungo degli uomini risultano affette da più patologie e valutano come peg-
giori le proprie condizioni di salute. Dal punto di vista metodologico risulta 
interessante soprattutto il tentativo di mettere alla prova alcune interpretazioni 
presenti in letteratura con diverse tecniche e strumenti standard (analisi se-
condaria di tre database predisposti da istituti di ricerca diversi e costruzione 
di indici) e non standard (interviste semistrutturate). L’esito dell’incrocio rigo-
roso di strumenti diversi permette di confermare solo in parte le teorie correnti 
e addirittura di revocare in dubbio la forza della relazione tra genere e perce-
zione di salute. 

Il lavoro di Zenarolla parte dai limiti che presentano le indagini di custo-
mer satisfaction nel misurare la qualità dei servizi socio-sanitari, per proporre 
un approccio più ricco, che integra metodi qualitativi con metodi quantitativi e 
che chiama “approccio correlazionale”, perché l’utente è in ogni caso un atto-
re in relazione con altri attori. 

Un altro saggio che, dal punto di vista metodologico, cerca di rispondere a 
esigenze di avanzamento scientifico sia sul fronte medico che sociologico, è 
quello di Nigris sulle narrazioni di malattia, perché è un chiaro esempio di 
come gli studi sociologici si interfacciano con quelli medici anche e princi-
palmente sul piano metodologico. L’Illness Narrative, così com’è impostata 
dall’autore, affonda le radici nella Narrative Based Medicine, ma si presenta 
nello stesso tempo come modalità di studio metodologicamente più avanzata. 
La trattazione dell’argomento tocca gli aspetti epistemologici, distinguendo 
“narrazione” da “racconto” e illness da disease e da sickness. 

Per quest’ultima specificazione, quella relativa alle caratteristiche 
dell’illness, viene utilizzata un’altra importante distinzione: quella dei costrut-
ti etic ed emic. In termini socio-antropologici l’illness è l’emic della malattia, 
l’esperienza così com’è categorizzata dal soggetto, con una oggettività del tut-
to diversa da quella dell’evidenza osservabile del medico. 

Il particolare rigore dato alle definizioni dei termini usati e alla rivendica-
zione di uno specifico spazio gnoseologico per l’illness, non è il solo pregio di 
questo contributo. L’approfondimento epistemologico iniziale è solo una 
premessa, per altro indispensabile, al discorso dell’illness “plurale” nella sua 
articolazione di esperienza “diretta”, “mediata” e “rappresentata”, sul versante 
sia della persona malata che di coloro che ne sono indirettamente coinvolti: 
parenti, amici, infermieri, medici. Il riferimento ad esempi rende il discorso 
molto concreto in termini di esperienze e rappresentazioni nell’ascolto di nar-
razioni di malattia. Sicuramente questo saggio riesce a mostrare come si può 
essere precisi sul piano delle tecniche procedurali anche nell’ambito delle in-
dagini qualitative, spesso utilizzate e considerate come modalità scarsamente 
sottoponibili ad un giudizio di rigore scientifico.
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Nel volume il lettore troverà anche un altro interessante saggio sulle narra-
zioni di malattia, quello di Lonardi. Li abbiamo inseriti entrambi, perché rap-
presentano contributi metodologici che non si sovrappongono 

Gitto, Ambrogio e Basile utilizzano particolari tecniche statistiche, che si 
sono rivelate molto adatte allo studio dedicato alla condizione dei malati ter-
minali in Assistenza Domiciliare Integrata e alla valutazione delle probabilità 
di transizione da uno stato di salute all’altro. La ricerca, che fa parte di un più 
ampio progetto della Regione Calabria, volto a valutare l’efficacia e 
l’efficienza delle cure domiciliari per questo tipo di degenti, si rivela partico-
larmente interessante in considerazione dell’elevato beneficio psico-sociale 
rappresentato dall’opportunità di trascorrere i momenti finali della vita nel 
proprio ambiente. La misurazione delle condizioni cliniche dei pazienti viene 
effettuata osservando la variazione nello stato di severità/ comorbilità/ instabi-
lità, attraverso la somministrazione di un questionario in tre momenti diversi; 
la stima delle probabilità di transizione da uno stato di salute all’altro segue 
un ordered probit model. 

Sempre sul piano statistico, un lavoro molto interessante è quello di Man-
cini, Rosano e Solipaca che, analizzando le condizioni economiche delle per-
sone con disabilità e il livello di soddisfazione che ne deriva, propone un me-
todo di stima del reddito equivalente fondato sul capability approach, deci-
samente diverso dalle tradizionali misure del reddito e del benessere soggetti-
vo. 

Augusta Nicoli, dopo aver riconosciuto i limiti dei metodi – per lo più ad 
approccio quantitativo –  tradizionalmente utilizzati in sanità,  compie alcune 
riflessioni sulla spendibilità delle metodologie qualitative per la definizione 
delle priorità dell’azione del servizio sanitario in materia di politiche sanitarie. 

Il capitolo di Gurrieri porta sicuramente un contributo metodologico alla 
soluzione di problemi relativi alla misura della soddisfazione per il lavoro del 
personale infermieristico, in un servizio di grande rilievo nell’attuale fase di 
sviluppo del sistema dei servizi socio-sanitari in Italia. La metodologia usata 
da Gurrieri è il frutto di un’intensa ricerca bibliografica e di una meticolosa 
analisi dei questionari di soddisfazione per il lavoro del personale infermieri-
stico. Per la costruzione dello strumento, volto a valutare la soddisfazione de-
gli infermieri operanti nel servizio di assistenza domiciliare integrata (ADI), è 
stato inizialmente usato un approccio tipicamente qualitativo, cui ha fatto se-
guito una pratica maggiormente quantitativa per la definizione di un questio-
nario fortemente strutturato, testato e provato con dei focus group condotti 
con Responsabili dei Distretti e alla Dirigenza infermieristica dell’ADI. 

Dall’analisi dei risultati emersi dalla ricerca è possibile ribadire che esiste 
un diverso costrutto della soddisfazione tra gli infermieri che lavorano in o-
spedale e quelli che lavorano nel servizio ADI, e che tale differenza è imputa-
bile in primo luogo a variabili di contesto proprie dei due servizi. Ciò mette in 
evidenza che il passaggio da un servizio all’altro non può avvenire in maniera 
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automatica, ma deve piuttosto essere accompagnato da una formazione speci-
fica a livello universitario e da investimenti in attività formative volte a riqua-
lificare e ad aggiornare gli attuali infermieri domiciliari.

Lo studio di Fauci, Mazzaccara, Ferrelli, Bonciani, Fantoma, Zuccaro e 
Guerra si propone di rilevare il vissuto degli utenti dei servizi Ser.T e delle 
loro famiglie in relazione alle Sostanze di Nuovo Consumo (SNC), di cogliere 
le aspettative di utenti, famiglie, operatori e stakeholder in relazione alle 
caratteristiche di un servizio in grado di intervenire in maniera efficace nel 
controllo dell’uso delle SNC e, infine, di identificare i fattori chiave per 
l’organizzazione di un Ser.T, che sia in grado di prevenire e controllare l’uso 
delle SNC con maggiore efficacia. 

La ricerca mette in evidenza la necessità di reinterpretare gli approcci 
pratici per prevenire e contrastare il fenomeno, superando le strategie 
operative che si fondano su stili e modalità di consumo vecchi e molto diversi 
da quelli attuali. Questo studio ha cercato inoltre di approfondire le modalità 
con cui dovrebbero variare non solo i trattamenti ma soprattutto gli ambienti 
di cura, l’organizzazione del sistema dei servizi e la responsabilizzazione del 
privato sociale. Per poter superare le attuali difficoltà di accesso ai servizi 
sanitari da parte dei consumatori di SNC occorre sempre più diversificare le 
risposte alle diverse tipologie di consumo superando quelle idee, spesso 
stigmatizzate, provenienti dall’attuale sistema dei servizi per le dipendenze. 

Rita De Giuli e i colleghi, presentando i dati di una ricerca realizzata nella 
regione Lazio, svolgono alcune considerazioni sui sistemi di classificazione 
dei soggetti con Ritardo Mentale in trattamento riabilitativo estensivo. 

Michele Antonio Salvatore e Daniele Spizzichino, riportando i dati di una 
ricerca volta ad analizzare le relazioni tra fattori socio-economici e salute per-
cepita in Italia, solleva il problema dell’omogeneità delle unità di analisi come 
fattore in grado di influenzare lo studio. 

Stefania Tusini e Francesca Ierardi, raccontando l’esperienza dei pazienti 
che hanno subito un ictus, ricoverati presso un ospedale fiorentino, sollevano 
riflessioni sul problema dell’equità di accesso ai servizi sanitari.  

È evidente che non tutti i contributi sono privi di limiti sul piano scientifi-
co, compreso quello metodologico, ma tutti presentano qualche aspetto degno 
di interesse. 
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1.  Standardizzazione vs personalizzazione dei 
 questionari negli studi sui Patient Reported  
Outcomes (PRO)

di Mauro Niero

1. Obiettivi del contributo

I PRO, Patient Reported Outcomes, comprendono una vasta gamma di 
percezioni riguardanti la salute e riferite dal paziente-cittadino. Fra queste: 
sintomi, funzionalità fisica, quality of life (QoL), preferenze e soddisfazione 
degli interventi sanitari (ved. Tab. 1). Gli obiettivi di questo contributo sono 
due. Il primo è illustrare il significato e gli usi dei PRO, il cui studio costitui-
sce oggi un crocevia teorico-empirico fra medicina e scienze sociali. Sul piano 
metodologico, la maggior parte dei PRO risponde a criteri di massima stan-
dardizzazione, non solo perché vengono prevalentemente rilevati attraverso 
questionari a risposta chiusa, ma anche perché questi vengono sviluppati in 
versioni “equivalenti” in varie lingue e per diverse culture. Da qui nasce 
l’interrogativo che è alla base della seconda parte del contributo, e cioè se la 
rigidità dello strumento-questionario sia adeguata per catturare scenari così 
variegati come quelli legati alle percezioni sulla salute. Vi è chi ha auspicato 
un “salto di paradigma” verso la ricerca qualitativa, ciò che non ha mancato di 
suscitare vivo interesse. Allo stesso tempo, tuttavia sono state proposte solu-
zioni per rendere tendenzialmente compatibili flessibilità e ricerca quantitati-
va, contro quello che costituisce uno degli ingombranti paradossi della ricerca 
con questionario: il teorema dell’invarianza dello stimolo. Il secondo obiettivo 
del contributo è illustrare e discutere tre di queste soluzioni. 

2. Tipi e usi dei PRO nella ricerca sulla salute 

L’acronimo PRO mette insieme due concetti (patient-reported e outcome), 
che costituiscono il punto di arrivo provvisorio di una continua opera di ri-
denominazione e di ridefinizione entro questa materia. Outcome sta per “esi-
to”, “risultato”, ma può assumere diverse connotazioni. Secondo una tipologia 
proposta da Epstein e Sherwood [1996], gli outcome sarebbero ripartibili in 
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