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"E’ possibile veder oltre I'organo malato per parlare di tutto il sistema di cura?(...) Insomma qual e
il sostantivo che comanda e decide i predicati della cura e quindi della sanita che serve e delle
professioni coinvolte?" Con questi importanti interrogativi posti dal filosofo e sociologo Cavicchi si
dovrebbe partire per analizzare I'attuale organizzazione che si sta formando per curare il malato
oncologico e non solo. (Cavicchi, 2013)

Anni di evoluzione tecnologiche, nuove scoperte di pratica medica sempre piu settoriali e
specializzate hanno fatto in modo che si perdesse la visione globale sulle reali esigenze di salute
del paziente. Se i bisogni non sono piu stabiliti dai pazienti ma passano in mano ai medici il rischio
e quello di concentrarsi solo sulla guarigione della malattia e non piu sulla cura del malato.

Nel tentavo di riportare al cuore del problema la salute del paziente nella sua globalita, da qualche
anno alcuni sistemi sanitari hanno cominciato ad adottare strumenti di valutazione della
performance sanitaria che tengano in considerazione la soddisfazione percepita dai pazienti. Il
risultato di questi studi conferma come per i pazienti sia qualificante, oltre che i metodi di cura
adottati, soprattutto il rapporto comunicativo e relazionale con i medici e gli operatori sanitari.
Questi dati hanno rappresentato un nuovo inizio su cui basare futuri cambiamenti nell'azienda
sanitaria.

Uno dei momenti in cui questo bisogno di comunicazione & importante, se non fondamentale, &
dopo una diagnosi di tumore. La malattia oncologica rappresenta un evento traumatico che
interviene duramente ed inaspettatamente sull'intera vita dell'individuo, modificando I'intero
I'equilibrio individuale ed interpersonale, evocando un clima di ansie e incertezze.

Il paziente lottando contro la malattia oncologica, va incontro oltre che a sofferenze fisiche e
psicologiche anche alla rimessa in discussione del rapporto prima di tutto con il suo corpo e poi
con familiari amici e colleghi. Alla somma di tutti questi ostacoli da affrontare si aggiungono anche
i problemi di tipo burocratico, le attese di diagnosi e risposte, le incertezze su quale via terapeutica
sia piu giusto seguire e la totale inconsapevolezza a cosa si sta andando incontro. Tutti questi
fattori trasformano il percorso verso la cura in un verso e proprio labirinto.

Come risposta a parte di questi problemi & stato creato un percorso che affonda le sue radici nelle
problematiche incontrate nel vissuto dei pazienti durante la malattia oncologica: il percorso
diagnostico terapeutico assistenziale (PDTA).

Tutti nella vita intraprendiamo un percorso, che sia di formazione, lavorativo, di coppia, percorsi

fatti di scelte e di ostacoli da superare. Durante questi percorsi ci capita spesso di chiedere aiuto,



un sostegno o un semplice consiglio per riuscire poi a proseguire nella direzione che una volta
intrapresa decretera o meno il successo del nostro operato.

Perché i percorsi di cura siano efficaci bisogna mantenere sempre aperto uno spazio di
partecipazione attiva tra i suoi protagonisti principali, ovvero i malati e i loro familiari, per poter
realmente affrontare insieme questo percorso.

Informazione e comunicazione sono fattori strategici per un modello di Sanita che metta al centro
della sua attenzione la persona e il suo bisogno di salute nel tentativo di costruire una autentica
relazione con il malato ed i suoi familiari.

Per questi motivi i servizi sanitari di diverse regioni italiane, tra cui I'Emilia-Romagna, stanno
facendo molti sforzi per andare incontro alle esigenze dei pazienti. In particolare, I’Azienda Usl di
Bologna sta dando un forte accento allo sviluppo dei Percorsi Diagnostici Terapeutici Assistenziali
(PDTA). L'obiettivo & proprio quello di provare a organizzare il buon funzionamento dei servizi in
particolare quelli per le patologie oncologiche, in modo che ruotino attorno al malato e alle sue
esigenze. (di Diodoro, 2012)

Dare voce ai malati € uno degli obiettivi di questo elaborato, capire quale sia la loro esigenza di
benessere, che cosa significhi essere curati e compiere scelte durante un percorso diagnostico
terapeutico.

Mantenere questo canale comunicativo sempre aperto e reattivo dall'inizio alla fine del progetto
di cambiamento, che sia volto alla realizzazione del PDTA o alla trasformazione delle unita
operative in dipartimenti, non € un elemento da sottovalutare.

La letteratura e le varie esperienze raccolte dimostrano infatti come spesso una comunicazione
inappropriata o addirittura assente rispetto ai destinatari possa causare il fallimento dell'azione

migliorativa.

Questo approccio € fondamentale anche perché negli ultimi anni il paziente, in particolare quello
oncologico, e i suoi familiari sono esposti senza una guida a una grandissima quantita di
informazioni scientifiche e sanitarie che aumentano il rischio di sviluppare aspettative non
appagabili. Frequentemente, la ricerca di informazioni su internet rischia di essere deleteria e
peggiorare la compliance del paziente ai consigli del medico curante.

Appare comungue singolare che 'era di internet e dei social network si stia caratterizzando per
una sempre maggiore carenza di comunicazione diretta tra le figure che storicamente sono

deputate a svolgere ruoli primari in medicina. Una informazione soddisfacente ed una



comunicazione adeguata dovrebbero invece guidare l'iter del cittadino nel labirinto della sanita.

(Cifaldi, 2008)

L'elaborato nasce grazie a un'esperienza svolta presso il Laboratorio dei Cittadini per la Salute
dell'AUSL di Bologna con cui sono venuta a contatto per I'esame di comunicazione e marketing
sociale. Proseguendo la collaborazione® presso il Laboratorio e prendendo parte attivamente
anche ai successivi incontri, ho assistito a un vero e proprio confronto tra i cittadini e gli operatori
sanitari attraverso il quale si sono raggiunte delle proposte per il miglioramento di alcune fasi del

PDTA del cancro del colon retto.

Nel primo capitolo ho trattato del cambiamento organizzativo che & avvenuto nelle aziende
sanitarie dagli anni '90 a oggi. Il concetto di "presa in carico" del paziente e la conseguente
creazione dei Percorsi Clinici. Dopo aver analizzato |'evoluzione della situazione europea dei
percorsi clinici oncologici, mi sono soffermata sul caso italiano.

Nel secondo capitolo vengono descritte le precedenti esperienze del Laboratorio dei Cittadini per
Salute, le iniziative portate a termine con successo e le finalita generali della sua azione di
empowerment del cittadino. Viene poi riportato grazie alle testimonianze raccolte il resoconto di
guattro incontri dedicati a migliorare il PDTA del cancro del Colon retto dove sono emersi i

principali punti di smarrimento che si trova ad affrontare il paziente.

Nel terzo capitolo € descritta la parte decisionale avvenuta dopo le quattro giornate dedicate al
PDTA Colon retto: da questa emerge come il confronto fra cittadini operatori sanitari e
steakholders avvenuto durante Laboratorio, abbia posto le basi per poter strutturare iniziative

concrete di miglioramento tenendo in considerazione ogni punto di vista.

Il risultato di questa esperienza € da considerarsi nel complesso sicuramente positivo, grazie agli
sforzi che i vari componenti di questo progetto hanno compiuto per mantenere alta I'adesione agli
obiettivi prepostisi.

Essere giunti attraverso |'esperienza laboratoriale ad un esperienza di democrazia deliberativa,
rappresenta un buon esempio da seguire. Questo tipo di partecipazione si realizza quando un
certo numero di attori, toccati a vario titolo da una determinata questione, viene coinvolto in una

discussione pubblica il cui obbiettivo e generare una decisione condivisa dagli attori stessi.

Y1l progetto si & svolto da aprile 2012 a marzo 2013.



(Bobbio, 2004) In altre parole si tratta della riuscita adozione di un insieme di metodi e tecniche di
partecipazione che si basano sulla volonta di costruire, intorno a un problema collettivo e alla
ricerca delle sue soluzioni, luoghi e momenti per un confronto e una discussione razionale
organizzata tra i cittadini, secondo regole concordate entro tempi prestabiliti sulle basi di
un'informazione ampia trasparente e paritaria.(Quaderni della partecipazione, 2009)
Se il governo clinico sapra cogliere con spunto critico e costruttivo i progetti realizzati dal
laboratorio allora si potra quasi sicuramente realizzare un miglioramento delle fasi del PDTA.
Questi progetti sono frutto di un grande lavoro fra i cittadini, gli stakeholder e gli operatori che
hanno agito in questo laboratorio con capacita d'iniziativa e presenza attiva, sia nella fase di
consultazione che in quella decisionale. Riscoprire la democrazia e approfondirla coinvolgendo
direttamente i cittadini nel trattamento di un cosi specifico e delicato argomento e gia da
considerarsi un grande successo.
Un risultato inaspettato ma auspicabile e stato trovarsi dinanzi ad un "accordo" tra tutti questi
interlocutori, ulteriore conferma dell'attenzione posta al dialogo tra le parti. Questo risultato si
concretizza nella progettazione di un punto d'ascolto esclusivo del PDTA del cancro del colon retto
e nei miglioramenti apportati alla lettera di invito allo screening.
Inoltre la qualita del progetto e il suo carattere chiaro, diretto e inclusivo vengono confermata da:

* |a buona partecipazione ottenuta;

* [|'aumento delle conoscenze in ambito medico-sanitario da parte dei cittadini;

* un processo decisionale di maggiore qualita, in quanto, essendo generato dal confronto,

risulta sicuramente piu equo, efficace e facile da attuare;

* una maggiore comprensione tra le figure direttamente coinvolte nel PDTA;

* il rafforzamento del processo democratico locale;

* [|'aumentata legittimita delle decisioni dovuta a un raggiungimento collettivo partecipato e

non imposto dall'alto.

Questo ultimo punto diventa fondamentale per poter portare a termine l'intero processo di
cambiamento auspicato. L'organizzazione non e solo una macchina da programmare, né solo un
insieme di persone da manipolare o motivare al perseguimento di obiettivi comuni. Per rispondere
alle esigenze di salute, bisogna riportare al centro la persona da curare, e quale miglior modo se
non renderla parte attiva? Se consideriamo questo come il nostro scopo dobbiamo

inevitabilmente andare oltre la visione dell'azienda sanitaria come un'orchestra da dirigere,



dobbiamo vederla come un'organizzazione composta da un sistema di rapporti umani e di
conseguenza vedere |'aziendalizzazione come una modifica collettiva di tali rapporti.

Risulta chiaro che la partecipazione aumenta ulteriormente la legittimita delle decisioni in quanto
provoca sugli operatori sanitari una viva presa di coscienza sul proprio operato quotidiano.

Queste modalita sarebbero da impiegare non solo per nuove logiche aziendali ma per ogni
cambiamento che si voglia realizzare all'interno dell'AUSL.

Nonostante si siano raggiunti la maggior parte degli obbiettivi previsti, questi non sono stati
ancora realizzati probabilmente a causa di una situazione incerta sia a livello politico
amministrativo che a livello economico. L'iniziativa non perde per questo di validita e di credibilita,
anzi la sua eventuale attuazione potrebbe far risparmiare alla regione preziose risorse.

Inoltre questi cambiamenti progettati dal Laboratorio potranno essere messi in pratica solamente
guando l'offerta di servizi sara adeguata alla domanda sempre crescente di bisogno di salute dei
cittadini. Con adeguata si intende l'oppurtunita di accesso ai servizi in tempi, modi e risorse
compatibili con le condizioni di ogni cittadino. In una recente indagine del Censis, * volta a
comprendere meglio come viene percepito questo periodo storico in rapporto con il mondo della
sanita pubblica, & emerso come secondo gli italiani si stia verificando un “restringimento” della
copertura sanitaria pubblica. (Farmafactoring 2012) Questa percezione non riguarda solo nello
specifico la preoccupazione per la tutela della salute, ma contribuisce anche a determinare una piu
generale sensazione di fragilita e insicurezza, che coinvolge tutti i cittadini. Sarebbe quindi
opportuno in futuro, analizzare come si possa attuare una ormai necessaria riorganizzazione
dell'offerta, piu coerente ai nuovi bisogni sanitari. Questa riorganizzazione, oltre ad essere
fondamentale, agevolerebbe una maggiore partecipazione e spinta al cambiamento da parte dei
cittadini, permettendo al sistema di essere sostenibile economicamente pur continuando ad

assicurare un’elevata qualita delle cure.

L'introduzione della “logica aziendale” nel sistema sanitario italiano, € nel complesso
un’esperienza positiva. Tuttavia, nel passaggio dai principi ai comportamenti reali, pud accadere
che ad una valida risposta ai bisogni di salute si anteponga talvolta I'obiettivo del pareggio di
bilancio o quello del profitto. Cosi, pur se I'Organizzazione Mondiale della Sanita in uno dei suoi

ultimi rapporti assegnava al nostro Paese, per la capacita di soddisfare equamente i bisogni di cura

2 Rapporto Farmafactoring 2012 e CENSIS indagine condotta su un campione nazionale di 1.200 cittadini
suddiviso tra Regioni in Piano di rientro e Altre Regioni.



dei cittadini, il secondo posto fra tutte le nazioni del mondo, emergono tuttora lamentele non
infrequenti su aspettative non ancora soddisfatte, relative specialmente ad esigenze di migliori
rapporti umani nel corso della malattia. E necessario pertanto contribuire ad affermare una nuova
“cultura della salute”, nella quale sia rivalutato il ruolo dei singoli e della comunita e venga definito
il nuovo modello relazionale tra operatori sanitari e cittadino-malato: focalizzando sempre pil
I'attenzione, da una parte, sulla condizione della fragilita del paziente e, dall’altra, sull'importanza
dell’ascolto — da parte del curante — della persona che soffre. (Cifaldi , 2008)

Vorrei concludere questo mio piccolo percorso, con la speranza che iniziative come quella del
Laboratorio dei Cittadini per Salute siano sempre pil frequenti. Questo tipo esperienza come ho
personalmente constatato & portatrice di vantaggi ancora non completamente espressi, quindi un

suo proseguimento fara sicuramente emergere le potenzialita ancora nascoste.
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