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Dr. Francesco Girardi
Ho preferito lasciare in inglese, così come è riportato dal portale dell'Alleanza Internazionale delle Organizzazioni dei Pazienti (IAPO)
, il titolo di queste pagine perché alla parola “patient” fosse conservata la prima posizione e per non ridurre, impoverendolo, il termine  “care” ad uno solo dei suoi significati italiani che sono cura, attenzione, sollecitudine
.

Tutti sappiamo quanto il paziente sia in realtà poco centrale nell'organizzazione del nostro Sistema Sanitario. 

Sarebbe facile per ciascuno di noi dimostrarlo citando una infinità di episodi di cui è stato testimone, ove interessi diversi hanno prevalso sul diritto alla salute del cittadino. 

Al di là dei singoli episodi si ha la sensazione che sia proprio il modo stesso in cui è organizzata la nostra Sanità che relega il paziente ad essere un satellite del sistema.

Il paziente o chi lo assiste è spesso costretto a girare da un ambulatorio ad un ufficio ad un ospedale per poter provvedere al proprio bisogno di salute. 

Secondo l'Alleanza Internazionale delle Organizzazioni dei Pazienti i principi che dovrebbero guidare i sistemi sanitari, perché possano definirsi come centrati sul paziente, sono i seguenti:

1. Rispetto 

I pazienti e coloro che li assistono hanno il diritto fondamentale ad un'assistenza sanitaria che rispetti le loro singole necessità , le preferenze e i valori, così come la loro autonomia e indipendenza.

2. Scelta e autorizzazione (empowerment) 

I pazienti hanno il diritto e la responsabilità per partecipare, secondo il loro livello di capacità e le loro preferenze, come partner nel prendere le decisioni relative a cure che riguardano le loro vite. 
Ciò richiede un servizio sanitario che offra scelte tra i trattamenti appropriati e  modalità di gestione che incontrino le necessità dei pazienti, ed incoraggi e sostenga i pazienti ed i loro assistenti a gestire il trattamento per realizzare la migliore qualità della vita possibile . Alle organizzazioni di pazienti devono essere conferiti poteri per avere un ruolo significativo nel supportare i pazienti e le loro famiglie ad esercitare il loro diritto di scelta informata del trattamento. 

3. Coinvolgimento del paziente nella politica sanitaria 

I pazienti e le organizzazioni dei pazienti meritano di dividere le responsabilità di politica sanitaria attraverso un significativo coinvolgimento in tutte le sedi ed a tutti i livelli decisionali, per assicurare che le scelte siano orientate al paziente .
Tale opportunità non si dovrebbe limitare alla politica sanitaria ma dovrebbe includere, per esempio, la politica sociale che finirà per avere un impatto  sulle vite dei pazienti. 
Si vedano le Asserzioni Politiche di IAPO a: 
www.patientsorganizations.org/involvement. 

4. Accesso e Sostegno 

I pazienti devono avere accesso ai servizi di cura sanitaria garantiti dalla loro condizione. 
Ciò include l'accesso a trattamenti sicuri, servizi di qualità e appropriati, cure preventive e attività di promozione della salute. 
Si deve provvedere per assicurare che tutti i pazienti possano accedere ai servizi necessari, indipendentemente dalla loro condizione o dallo status socio-economico.
Per realizzare la migliore qualità della vita possibile , l'assistenza deve considerare le "richieste" emozionali dei pazienti , ed i fattori non-sanitari come l'istruzione, il lavoro e la famiglia che hanno un impatto sulle scelte di trattamento. 

5. Informazione

Informazioni accurate, attinenti e comprensibili sono essenziali perché i pazienti e gli assistenti siano capaci di prendere decisioni informate sui trattamenti sanitari e vivere con la loro condizione. 
Le informazioni devono essere presentate in una forma adatta secondo principi della letteratura medica, considerando le condizioni dell'individuo, lingua, età, cultura e capacità  di comprensione. Si vedano le Asserzioni Politiche di IAPO a www.patientsorganizations.org/healthliteracy. 

Anche se inserito per ultimo, credo che il diritto all'informazione così come definita al punto 5 sottenda gli altri principi. 

Nell'era della comunicazione e dell'informazione spesso il paziente riceve dosi omeopatiche sia dell'una che dell'altra e si sottopone ad indagini diagnostiche o segue terapie, senza conoscere assolutamente le finalità dell'esame o i vantaggi ottenibili dalla corretta adesione ad un trattamento.

Eppure l'Istituto Superiore di Sanità nel documento

 “DOMANDE PER UNA CORRETTA RELAZIONE TERAPEUTICA”

fa precedere le domande, che inviterei tutti a leggere, dalle due citazioni:

«La salute è essenzialmente informazione», Dome (1996)

«L’informazione è importante per la salute del paziente tanto quanto i medicamenti, 
gli esami biomedici o gli interventi chirurgici», Kempler, Mettler (2002).

La stessa  “Medicina basata sull'evidenza”, cui giustamente si fa sempre più spesso riferimento, è definita da Sackett come: “l'integrazione delle migliori evidenze della ricerca con l'esperienza clinica ed i valori del paziente 
”. Non è pensabile che tale integrazione possa avvenire, se il paziente non sa nulla delle migliori evidenze della ricerca.

Qual è oggi la disponibilità di informazioni offerta dal Servizio Sanitario? Non è cambiato molto rispetto a quanto riportato nella relazione PIT SALUTE 2004 

“A caccia di informazioni ”

La carenza di informazioni che caratterizza pressoché strutturalmente il nostro sistema sanitario incide ormai pesantemente sulla qualità complessiva del rapporto tra il cittadino e il servizio stesso. Si fa fatica ad entrare in possesso di una cartella clinica, a procurarsi informazioni sul proprio diritto ad essere esenti dal pagamento dei ticket, a conoscere la disponibilità di un centro di riabilitazione o di una struttura di lungodegenza, a sapere come e dove reperire un farmaco essenziale non più in distribuzione in Italia, a disporre di indicazioni complete prima di sottoporsi ad un intervento chirurgico, ad ottenere risposte in tempi adeguati quando si ritiene di avere titolo a reclamare nei confronti della pubblica amministrazione. Si fa fatica ad entrare all’interno del sistema, per carenza di informazioni, e a fruirne come si vorrebbe e si dovrebbe.”

Quanto sia grande la difficoltà di ottenere  informazioni esaustive per essere protagonisti delle scelte sulla propria salute, riuscire ad effettuare rapidamente una indagine essenziale, far valere i propri valori nel decidere di un trattamento, traspaiono più volte dalla lettura del libro “Dall'altra parte” in cui a raccontare la propria esperienza di malati sono medici di fama internazionale. 

Dobbiamo iniziare a pensare, perché il paziente sia “centrale nella nostra sanità” ad un modo di praticare la  medicina per far  sì che le decisioni relative alle indagini ed ai trattamenti non siano più assunte dal medico secondo criteri che al paziente non è dato di conoscere,  dopo un consenso più o meno informato , ma in cui sia il  paziente, assistito dal medico, e giudicando secondo la propria scala di valori i possibili benefici e gli eventuali rischi, a decidere se sottoporsi o meno ad una indagine diagnostica o ad una terapia.

Se sarà il paziente a dover decidere, si deve trovare un modo perché la sua scelta sia realmente libera, e questa libertà non potrà sussistere se, sia pure tenendo conto del livello socioculturale di ognuno, non disporrà di una informazione corretta. 

Informazione corretta, significa informazione scientificamente valida ed aggiornata, non certamente l'informazione “fai da te” acquisibile tramite lettura di enciclopedie mediche, inserti sulla salute di quotidiane e  riviste, trasmissioni televisive ed ultimo, ma solo in ordine cronologico, Internet.

Non è però neanche l'informazione ricevuta frettolosamente da un medico che, rispondendo infastidito, fa quasi sottintendere che non è il caso di perdere tempo nel porre domande perché non vi sono alternative alla scelta che ha già operato, sicuramente la migliore possibile.

Quando una informazione, in un campo pieno di incertezze e di interessi, come può essere quello della medicina può definirsi corretta? Non meno importanti delle incertezze sono gli interessi che conducono gli stessi medici ad una avere una informazione distorta.

	Un approfondimento del tema è nel libro

“Giuro di esercitare la medicina in libertà e indipendenza. Medici e industria.”



Sul bellissimo portale Partecipa salute 
  (Il portale sulla salute per partecipare e decidere consapevolmente) sono riportate le 10 trappole dell'informazione sulla salute.

1. Fidarsi degli esperti. 

2. Interrogare lo specialista sbagliato 

3. Confondere la fantascienza con la scienza 

4. Farsi ingannare dai numeri 

5. Prendere gli aneddoti come prove 

6. Non porre le giuste domande a uno studio clinico 

7. Estrapolare dalla ricerca pura alla pratica clinica 

8. Enfatizzare le implicazioni cliniche di uno studio 

9. Trasformare un fattore di rischio in una malattia 

10. Presentare in modo alterato i rischi.

Informazione corretta significa anche non minimizzare i rischi delle procedure chiarendo ai pazienti che non esiste mai un rischio nullo per un intervento invasivo, od un farmaco che non presenta effetti collaterali.

Affermazioni che potrebbero sembrare ovvie, ma che si scontrano con i dati elaborati dall'Agenzia per i Servizi Sanitari Regionali secondo i quali potrebbero essere evitati molti degli esami diagnostici effettuati e che hanno portato alla elaborazione delle

“Linee guida nazionali di riferimento. La diagnostica per immagini” 

L’obiettivo primario che si attende dall’utilizzo di queste linee guida è una riduzione del numero di esami radiologici inappropriatamente richiesti ed eseguiti. Questi esami comportano lo spreco di risorse, allungamento dei tempi di attesa e, se eseguiti con radiazioni ionizzanti, una indebita irradiazione del paziente ed un aumento della dose collettiva alla popolazione.”


Viene spontaneo chiedersi quanti di coloro che si sottopongono ad  indagini radiologiche sono correttamente informati dell'appropriatezza dell'esame rispetto alle linee guida citate, del fatto che anche basse dosi di radiazioni aumentano il rischio di sviluppare un cancro
, che per una TAC addome, secondo il VII rapporto BEIR (biological effects of ionizing radiation), è in media di 1 a 1000.

Forse perché i pazienti possano ottenere informazioni corrette è necessario che gli stessi medici siano in grado di acquisirle.

Avete mai provato a chiedere ad un informatore scientifico il numero di pazienti che è necessario trattare col farmaco che vi sta presentando per prevenire un evento (NNT)? 

Il mio primario pose il quesito, quando, al termine di una presentazione a tutti i medici del reparto, un informatore domandò perché non venisse prescritto il farmaco presentato a tutti gli ultraottantenni. 

Poiché la presentazione era in powerpoint, bastò scorrere indietro qualche diapositiva e fare qualche calcolo perché emergesse che per prevenire un singolo evento si dovevano trattare trecento pazienti per tre anni. (Se si nutre il ragionevole dubbio che gli studi sfavorevoli vengono interrotti o non pubblicati quel valore aumenta.)

Non ricordo di aver avuto mai risposte esaurienti.

Non ho quindi neppure provato a domandare l'altro valore importante per decidere di  una prescrizione, quello relativo al numero dei pazienti che devono essere trattati  perché si verifichi un effetto collaterale (NNH).

Spesso oltre a non essere conosciuti i parametri cui facevo riferimento per prescrivere correttamente una terapia, non si sa come interpretare correttamente i referti delle indagini richieste per porre una diagnosi.

Il tono scandalizzato con cui alcuni colleghi riferiscono di risultati di esami che si sono poi rivelati errati, fa presupporre che non hanno idea dei significati di sensibilità, specificità ed accuratezza, per cui non esistendo un'accuratezza del 100% vi sarà sempre una

percentuale di falsi positivi e di falsi negativi.

Quanti medici nel richiedere un esame conoscono il suo valore predittivo positivo e negativo? Conoscono cioè che probabilità ci sono che una patologia sia confermata o esclusa dai risultati dell'indagine effettuata. Tale conoscenza dovrebbe costituire la prima premessa alla richiesta; la seconda è che, confermata la diagnosi, ci sia il modo di cambiare il decorso della patologia.

Avviarci su un simile percorso comporta altre considerazioni che non sono piacevoli e che pure vanno fatte.

I valori citati (sensibilità, specificità, accuratezza), non sono indipendenti dalla strumentazione e dall'operatore. Come vi sono differenze tra le prestazioni di un automobile vecchia di dieci anni e l'ultimo modello di una fuoriserie, tra un neopatentato ed un automobilista esperto, ve ne sono tra una strumentazione datata ed una nuova, e tra operatori con diversa esperienza e preparazione.

Informazione corretta significa anche far sapere una verità che conosciamo benissimo, ma che raramente comunichiamo ai pazienti ed è quella enunciata sul sito della Cleveland Clinic.
 

“Hospitals and doctors are not all alike. They vary in quality due to differences in their training, experience and services. Differences in quality matter more when you need sophisticated medical care for a complex condition. The doctor and hospital you choose will have a direct impact on how well you do – especially when you need treatment for a serious condition or disease. “

(Gli ospedali ed i medici non sono tutti uguali. Sono diversi per qualità dovute alle differenze nella loro formazione, esperienza e disponibilità di servizi. Le differenze qualitative divengono importanti quando si ha bisogno di una assistenza medica sofisticata per una condizione complessa. I medici e gli ospedali scelti avranno un impatto diretto sulla salute specie nel caso sia necessario un trattamento per una malattia seria). 

Si è fatto riferimento all'informazione corretta perché attualmente la difficoltà non risiede nel procurarsi le informazioni ma nell'avere informazioni affidabili in base alle quali compiere scelte corrette.

Riporto due paragrafi del già citato “Evidence Based Medicine”

“Our daily need for valid information about diagnosis, prognosis, therapy and prevention (up to five times per in-patient' and twice for every three outpatients)”

“La nostra necessità quotidiana di informazioni valide per la diagnosi, la prognosi, la terapia e la prevenzione (fino a cinque volte per i pazienti ricoverati e due volte ogni tre pazienti ambulatoriali)”

“The inadequacy of traditional sources for this information  because they are out of date (textbooks), frequently wrong (experts), ineffective (didactic continuing medical education) or too overwhelming in their volume and too variable in their validity for practical clinical use (medical journals)”.

“L'inadeguatezza delle fonti tradizionali per queste informazioni a causa dell'essere datate (testi), frequentemente errate (esperti), inefficaci (educazione medica continua) o troppo “opprimenti” per volume e troppo variabili nella loro validità per l'uso clinico pratico (riviste mediche)”.

Chi ha approfondito la tematica della medicina basata sull'evidenza, sa come sia poco praticabile nella nostra realtà avendo come presupposto l'accesso tramite Internet ai database degli studi, la sufficiente conoscenza della lingua inglese e della statistica.

E' possibile considerando la sempre maggiore velocità con la quale si avviano e si completano studi che dimostrano la possibilità di nuove indagini o di nuovi trattamenti, e d'altra parte si segnala la pericolosità di farmaci già in uso, di interazioni prima non conosciute, la inappropriatezza di indagini relativamente ad alcune patologie, procurarsi e quindi fornire le informazioni aggiornate e corrette che costantemente ci vengono richieste?

Eccettuando i casi di problematiche banali o di superspecializzazione in un determinato campo, la risposta è sicuramente negativa a meno di non creare una struttura preposta a risolvere questo tipo di problema.

Le possibilità offerte dal progresso delle tecnologie di comunicazione ed informatiche sono sicuramente sottoutilizzate nell'ambito dell'assistenza sanitaria. 

Nonostante l'enorme evoluzione tecnica dei mezzi che oggi abbiamo a disposizione è rimasto sostanzialmente immutato rispetto ai secoli scorsi lo schema:

 “il paziente presenta un problema, il medico risponde con una soluzione”.

Questa quasi sempre consisterà nella richiesta di indagini diagnostiche o nella prescrizione di una terapia tranne in rari casi di particolare complessità ove la risposta non è immediata, ed in cui il medico ricerca personalmente la soluzione al dubbio posto, rivolge il quesito ad un collega più esperto, o invia il paziente ad uno specialista o presso una struttura specializzata.

In questo modello non è prevista in alcun modo una scelta consapevole del paziente in base ai propri valori. Quest'ultimo potrà soltanto rifiutare quanto gli è stato prescritto.

Sostanzialmente non è cambiato quasi nulla rispetto a cento anni fa, tranne che dopo un secolo si inviano delle mail e non delle lettere, oltre ai testi e alle riviste si dispone di Internet, ed i pazienti invece di mettersi in viaggio per consultare il medico di fama sino a Napoli o a Roma, prendono l'aereo per i centri clinici europei o statunitensi. 

E' sicuramente cambiata, per quel che  riguarda il tema che stiamo affrontando, l'informazione sanitaria. 

Mentre essendoci molte più alternative i medici hanno più dubbi, grazie a riviste, programmi radiofonici, televisivi ed ancora una volta Internet, contrariamente a quanto accadeva in passato, sono sempre di più i pazienti che ritengono di avere maggiori conoscenze del medico che si trovano di fronte.

Sta succedendo che poiché il medico non fornisce risposte esaurienti, il paziente le cerca da solo e propone sempre più insistentemente indagini diagnostiche e terapie aumentando sprechi ed inefficienza. 

Forse è invece possibile riorganizzare le risposte alle domande di salute in modo da aumentare l'efficienza del sistema, ossia da ottenere migliori risultati utilizzando le risorse attuali.

Per ottenere un simile risultato si deve pensare ad un modello che sia rapidamente in grado di fornire le risposte corrette ai medici e quindi ai pazienti.

Poiché il lavoro di ottenere informazioni valide ha raggiunto un grado notevole di complessità, non possiamo più credere che il singolo medico sia in grado di elaborare da sè la  risposta a tutte le problematiche che gli si presentano in tempi ragionevoli ed in modo valido.

E' evidente che ci si deve dotare di una struttura che disponga di risorse adeguate, che spesso hanno un costo che molto difficilmente per il singolo è possibile sostenere, e di una apposita strategia che organizzi il modo di ricercare gli aggiornamenti, monitorando le fonti che possono essere considerate attendibili, conservi il lavoro svolto rendendolo rapidamente disponibile e riutilizzabile 

Si può pensare ad un gruppo di specialisti delle diverse branche che si formino una propria competenza ed esperienza per risolvere i dubbi che vengono loro indirizzati e che potranno rispondere in modo motivato, citando i riferimenti alla base delle conclusioni cui sono giunti. 

L'integrazione e la diffusione delle nuove acquisizioni scientifiche sarebbero molto più rapide rispetto a quanto avviene oggi.

I quesiti relativi ai dubbi da risolvere possono essere inviati tramite posta elettronica, ovviamente dopo aver eliminato le informazioni che potrebbero far identificare un paziente, che rispetto alle altre possibili modalità di comunicazione, incontro diretto, colloquio telefonico, permette ai due interlocutori di interagire consentendo ad ognuno di scegliere il momento in cui dispone del tempo necessario ad affrontare il problema. E' inoltre uno strumento alla portata di tutti, con un costo praticamente nullo.

Lo schema “il paziente presenta un problema, il medico risponde con una soluzione” sarebbe trasformato nel seguente:

“il paziente presenta un problema, il medico elabora un quesito, 
formulata la risposta il paziente, aiutato dai chiarimenti del proprio medico, 
decide tra le alternative possibili secondo la propria personale scala di valori.”

Il paziente diviene così il soggetto che, correttamente informato, decide della propria salute, avvicinandoci in questo modo ad un sistema “centrato” sul paziente.  

Possiamo chiederci se nella nostra realtà un sistema come quello proposto sarebbe utile e conveniente? La risposta è sicuramente  affermativa.

E' anche realizzabile? In questo caso la risposta è: dipende. 

Dipende essenzialmente da quanti sono i medici che credono che possa funzionare e sono disposti ad investire in questo progetto il proprio tempo e le proprie energie e da quanti cittadini sentendosi responsabili della propria salute vorranno impegnarsi per richiedere informazioni  corrette e documentate. 

Dott. Francesco Girardi
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