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a cura di Per un nuovo management socio-sanitario:

Luigi Carlo Bottaro la Medicina di Condivisione

Editoriale

Il dottor Luigi Carlo Bottaro, che ha curato questa monografia,
ha coinvolto, per la sua realizzazione, un appassionato grup-
po di ricercatori. Il coinvolgimento, peraltro, va al di la della
pubblicazione, perché questa costituisce la testimonianza di un
progetto intersecato con l'attivita lavorativa ed improntato alla
implementazione dei principi che stanno alla base della "sharing
medicine" ovvero della Medicina di condivisione. Come tutte
le innovazioni siamo probabilmente in una fase in cui l'avan-
guardia, costituita dal drappello di "visionari" ne esplorano e
ne codificano i principi e le strategie, implementano e testano le
procedure che con il tempo potranno permeare con la loro forza
innovativa tutte le realta organizzative e portare a quel cambia-
mento culturale ripetutamente auspicato che possa migliorare il
clima lavorativo e la soddisfazione dei pazienti.

Non vi & dubbio che I'insoddisfazione dei pazienti e dei familiari
da una parte ed il senso di frustrazione vissuto dal personale
sanitario, che lo porta a quella condizione di "burn out", oggi
cosi diffusa, e che solo trenta anni fa veniva considerata una
condizione frutto di una "cervellotica fantasia", richiedano delle
chiavi di lettura e conseguentemente degli interventi organiz-
zativi nuovi ed innovativi che permettano di colmare il gap che
si e creato tra gli opeatori sanitari da una parte ed i pazienti e
parenti dall'altra. L'obiettivo di questa monografia & proprio
quello di diffondere questa cultura, di dimostrare come si tratti
di una esperienza che pu0 essere calata nella realta organizzati-
va delle Aziende sanitarie come nel dettaglio viene illustrato nei
singoli capitoli che riportano le esperienze di questa Azienda
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sanitaria genovese sui temi della salute che sono tipici della
cronicita della medicina moderna e che sono anche quelli critici
nel rapporto tra il personale sanitario ed il paziente/famiglia
che, saggiamente, "ne ha fatto di ogni ostacolo uno sgabello", "di
ogni difficolta una opportunita".

I1 dottor Luigi Carlo Bottaro, motore di questo impegno, proprio
come Direttore generale, dopo il diploma di Laurea in Medicina
e Chirurgia, ha conseguito anche quello di specializzazione in
Ematologia Generale (Clinica e Laboratorio) e successivamen-
te anche in Patologia Clinica (indirizzo Generale e Direttivo),
sempre presso 1'Universita degli Studi di Genova. Il suo per-
corso formativo include il titolo di Auditor interno di Sistemi
di Qualita UNI EN ISO 9000, quello di Valutatore di Sistemi
di Qualita in Aziende di Servizi UNI EN ISO 9000, i corso di
Rivalidazione Direttori di Azienda Sanitaria e Dirigenti di strut-
tura complessa ed il corso di formazione manageriale per top
management della Sanita. Parallelamente ha maturato delle
esperienze professionali di crescente responsabilita: Direttore
della Struttura Complessa di Patologia Clinica della ASL3
regione Liguria, Direttore del Dipartimento di Patologia Clinica
della ASL della Liguria, Direttore Sanitario facente funzioni
presso la stessa Azienda sino ad essere chiamato alla carica di
Direttore Generale, che ricopre tutt'ora. Con spirito pioneristico
ha quindi cercato di coinvolgere il personale sanitario di questa
Azienda che, come dimostra questa monografia, ha abbraccia-
to questa missione condividendone l'entusiasmo ed i principi.
Ringraziamo tutti gli Autori che, con spirito di servizio, hanno
contribuito alla realizzazione di questo lavoro e che, contiamo,
possa costituire un ulteriore seme per la crescita e lo sviluppo di
questa cultura.

Sergio Rassu
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Prefazione

La programmazione, la sostenibilita economica, le risorse umane, la
soddisfazione dell’'utenza, gli obbiettivi socio sanitari, rappresentano
una terminologia legata indissolubilmente al management sanitario nel
nostro paese.

La difficolta a coniugare i diversi aspetti della problematica gestiona-
le ci ha portato ad immaginare ed a percorrere nuovi scenari organizza-
tivi ed a provare ad applicarli sul campo per poterne valutare I'efficacia
e la replicabilita.

L’idea nasce dall’esperienza operativa, dal confronto quotidiano con
i bisogni, con i pazienti, con le loro famiglie, con le associazioni, con il
sindacato e con gli Enti locali.

Alta e la convinzione che gli obbiettivi di salute spesso hanno sfu-
mature diverse a seconda del punto di osservazione: il sanitario ha
come obbiettivo principale la guarigione e il controllo della patologia, il
paziente e la sua famiglia hanno come obbiettivo il miglior benessere del
paziente e comunque la sua migliore partecipazione alla quotidianita
relazionale e sociale che si raggiunge condividendo certamente obbietti-
vi sanitari ma anche tramite obbiettivi socio sanitari ed interventi strut-
turali nell’organizzazione comunitaria.

Per portare un esempio generico, ma il pitt possibile chiaro, un
paziente ha come primario obbiettivo la guarigione dalla patologia che
lo affligge, in alternativa a questa diventa fondamentale almeno il con-
trollo della malattia e delle sue ripercussioni sulla sua vita famigliare e
comunitaria con il bisogno ineludibile per sé e per i suoi famigliari di
un’ipotesi di vita il pitt possibile vicina alla normalita, alla fruibilita dei
servizi, all'indipendenza.

E’ assolutamente evidente che per raggiungere o comunque perse-
guire in maniera seria questi obbiettivi sara necessario confrontarsi con
tutti i portatori di interesse, nei confronti della patologia stessa, sino a
coinvolgere anche soggetti che, pur non essendo interessati direttamente
al processo diagnostico terapeutico, risultano fondamentali nel predi-
sporre infrastrutture che permettano il successo del percorso.

Crediamo, e ne abbiamo avuto la dimostrazione tangibile, che in que-
sta maniera il cittadino potra avere migliori risposte rispetto alle neces-
sita espresse ed inespresse, potra affrontare le problematiche sanitarie
e socio sanitarie sue, di un proprio famigliare o di un suo concittadino,
con la certezza che nel processo gestionale le sue istanze saranno state
accolte tramite la condivisione.
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Questa partecipazione in fase di progettazione del servizio socio sani-
tario ne favorira la partecipazione attiva anche al processo gestionale
e diventera prezioso riferimento nella fase di valutazione del servizio
stesso comportando, oltre che una migliore appropriatezza del percorso
diagnostico terapeutico assistenziale, una migliore soddisfazione dell’u-
tenza, una migliore allocazione delle risorse ed in ultima analisi anche
un miglioramento delle performance economico/finanziarie del SSN.

Luigi Carlo Bottaro
Direttore Generale
ASL3 Liguria
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Governance clinica e medicina di condi-
visione: un impostazione aziendale

Luigi Carlo Bottaro*, Lorenzo Sampietro*™*, Marta Caltabellotta***, Stefano
Grego™**, Gianni Testino™***

*Direzione Generale ASL3 Liguria

**Direzione Socio Sanitaria ASL3 Liguria

***Direzione Sanitaria, ASL3 Liguria

***Dipartimento Economico Gestionale, ASL3 Liguria

% SC Patologie delle Dipendenze ed Epatologia Alcol Correlata, Centro
Alcologico Regionale; ASL3 Liguria

L’attivita sanitaria e socio-sanitaria rientra certamente in un sistema
complesso. Tale complessita deriva da diverse ragioni tra loro commiste:
evoluzione farmacologica e tecnologica, settorialita culturale medica, infor-
mazione, maggiore consapevolezza dei diritti da parte di pazienti e famiglie,
incremento del numero dei contenziosi.

L’avanzamento scientifico-tecnologico nella seconda meta del secolo pre-
cedente ha aumentato significativamente la vita media spostando !'attivita
dei servizi ad occuparsi principalmente di patologie croniche a lungo termi-
ne (1).

A fronte di un elevato livello tecnico delle prestazioni l’accelerazione dei
percorsi impedisce un adeguato scambio relazionale fra cittadini e strutture.
Tale relazione & ulteriormente ridotta a causa della ridondante, ma neces-
saria attivita burocratico-amministrativa tesa ad evitare contenziosi legali.
Insomma, si compilano molte schede e si firmano molti documenti ma il rap-
porto umano si riduce sempre di piit. Questa ¢ la causa del disagio che talvol-
ta i nostri cittadini e le loro famiglie hanno quando si rivolgono ai servizi (2).

Il Governo Clinico (GC), liberamente tradotto da Clinical Governance,
€ una “strategia mediante la quale le organizzazioni sanitarie si rendono
responsabili del miglioramento continuo della qualita dei servizi e del
raggiungimento-mantenimento di elevati standard assistenziali, stimolando
la creazione di un ambiente che favorisca 1’eccellenza professionale” (3, 4).

Il Gruppo Italiano di Medicina Basata sull’Evidenza (GIMBE) afferma che
“la governance non puo essere imposta dall’alto o dall’esterno, ma consegue
all'interazione di molteplici attori che si autogovernano, influenzandosi reci-
procamente” (4).
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I servizi vanno reimpostati attraverso una governance che prediliga la
Medicina di Condivisione (MC) (5).

Pazienti e famiglie in questi anni hanno gia spinto verso questo percorso
attraverso la costituzione di un associazionismo non pitll passivo e riverente,
ma attivo e propositivo. Inoltre, soprattutto nell’ambito della cronicita (ma
non solo) i pazienti e i familiari sono diventati attori esperti. Il mondo della
sanita ha il dovere (e anche la convenienza) ad accogliere queste risorse, gra-
tuite e determinanti (6).

Purtroppo ad oggi la formazione professionale continua non include le
conoscenze che servono per condividere il percorso assistenziale e, quindi,
renderlo pitt comprensibile al cittadino. Gli operatori non sono sufficien-
temente incoraggiati ad ascoltare e a imparare dall’esperienza vissuta dal
paziente e dalla famiglia (7).

Gli attori della MC sono: operatori sanitari, paziente, famiglia e la comu-
nita di appartenenza.

Il termine “expert patient” era stato coniato dal governo britannico nel
2000 (8, 9).

Casati (8) sostiene che tale figura “promuove 'esigenza e la costruzione di
percorsi di cura innovativi, affinché il malato cronico possa giocare un ruolo
centrale nella gestione della propria malattia e nel minimizzare il suo impatto
sulla propria quotidianita... Il malato quale soggetto portatore di esperienze
e di conoscenze rilevanti per l'individuazione e la personalizzazione dei
percorsi di cura e/o ricerca, si rivela emblema di un processo per qualsiasi
cittadino esposto al rischio vitale della malattia, della sofferenza: tutti siamo
esperti in relazione alla propria salute e siamo in prima persona coinvolti nel
gioco della tutela del suo delicato equilibrio” (10, 11, 12).

Tessa Richards (13) afferma che “il paziente pud migliorare 'assistenza
sanitaria ed & giunto il tempo di prender sul serio questa partnership. Medici
e pazienti devono lavorare insieme per cambiare pratiche e comportamenti
profondamente radicati, e non sara facile per entrambi dopo anni di paterna-
lismo e alcuni pazienti potranno continuare a preferire quel medico che, nelle
decisioni, assume un ruolo principale. La Mayo Clinic permette ai pazienti,
attraverso una free app, di avere accesso ai dati clinici, ai reports di patologia
e ai reports radiologici. Dobbiamo accettare che il medico esca dal ristretto
cerchio dell’area medica e lavori al fianco di pazienti, dei loro familiari, delle
comunita locali, delle organizzazioni della societa civile e degli esperti in altri
settori, perché questo & essenziale per migliorare I’assistenza sanitaria”.

Gaudiano (14), quindi, afferma che questa “rivoluzione” richiede un
linguaggio comune ed una comune partecipazione alle scelte cliniche e nel
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disegnare ed implementare nuove politiche sanitarie, nuovi sistemi e nuovi
servizi.

Il malato deve essere messo, quindi, praticamente nelle condizioni ottima-
li per comunicare con i professionisti della salute.

Se cido accade & “disposto a condividere responsabilita e trattamento
proprio perché si riconosce il quel trattamento”. Ne consegue che anche il
consenso informato ha senso ed & effettivamente uno strumento efficace. Il
consenso informato resta uno snodo importante nella riflessione sulla gover-
nance in campo medico, che pure lo stravolge concettualmente e praticamen-
te (15). Quindi, la nozione di paziente esperto ripropone in modo nuovo la
prospettiva sull’informazione, investendolo del ruolo “di chi ha, deve avere,
vuole avere” (10) le conoscenze per partecipare alla creazione del proprio
percorso personalizzato.

Con questo circolo virtuoso pud essere introdotto un altro tassello: I’ap-
propriatezza dei percorsi assistenziali. Nel 2012 I'Ordine dei Medici di
Matera d’intesa con 1’Azienda Sanitaria aveva costituito il progetto “Casa
Comune”. Per richiamare l’attenzione sul tema dell’appropriatezza delle
cure coinvolgendo in modo responsabile e consapevole il cittadino/ paziente.
Tataranno (16) afferma: “Oggi c’¢ un evoluzione nel rapporto tra medico/
cittadini-pazienti/sistema sanitario che va verso un modello partecipativo,
che vede il coinvolgimento attivo di cittadini e pazienti. La spinta all'utilizzo
appropriato e senza sprechi delle risorse disponibili non pud che partire da
una assunzione di responsabilita da parte dei professionisti, in alleanza con
pazienti e cittadini.

L’alleanza con il cittadino rappresenta una condizione indispensabile per
entrare nel dominio culturale della medicina, rappresenta il piano operativo
in cui agiscono sinergicamente il medico e il cittadino.

Al cittadino spesso viene fatto credere che tutte le cure sono utili, che fare
di pit1 & sempre meglio, e che la tecnologia & in grado di risolvere qualunque
problema. Per questo e importante diffondere soprattutto tra i cittadini la
cultura delle buone pratiche. Anche prevedendo appositi percorsi di forma-
zione dedicati a cittadini e ai pazienti, per un efficace confronto con il mondo
medico e scientifico ed una informazione su malattie, trattamenti, e promo-
zione di stili di vita sani”.

Anche la famiglia deve sentirsi parte del progetto.

Le famiglie, spesso considerate una perdita di tempo, devono essere atti-
vate, aiutate, coinvolte e rese compartecipi del percorso stabilito. II ruolo
del caregiver, gia determinante in alcuni settori della medicina, deve essere

Caleidoscopio 9



a cura di Per un nuovo management socto-sanitario:
Luigi Carlo Bottaro la Medicina di Condivisione

esteso a tutti i settori del sistema salute e sostenuto con tutti i mezzi (cultu-
ralmente, psicologicamente e giuridicamente).

Ecco che paziente e famiglia da “problema sanitario” diventano “risorsa
per il sistema sanitario” a vantaggio di tutti.

Alla rete di esperti formali (operatori della sanita) ed informali (paziente,
familiari, genitori, cc) si devono aggiungere le associazioni di volontariato
costituite spesso dagli stessi pazienti e familiari esperti.

Il loro ruolo pud essere caratterizzato da questi punti (17): rispondere
alle richieste di informazioni mettendosi in sintonia con gli interlocutori su
un piano del linguaggio diverso da quello medico-tecnico; completare la
diagnosi ricevuta ricorrendo al know-how acquisito dalle tante storie di vita
raccontate; costituire un canale di ascolto, attento ed empatico; esemplificare,
concretizzare, descrivere i percorsi e dare speranza; controllare e discutere
sull’operato dei servizi per un costante accrescimento della qualita delle
prestazioni; tenere alta I’attenzione della politica e del sindacato per una coo-
perazione onesta e costruttiva tesa ai veri diritti e doveri dei professionisti,
partendo dal presupposto che al centro dell’attenzione c’¢ la dignita dell'uo-
mo che soffre e della sua famiglia.

Non dimentichiamo che alcune realta associative attraverso I’auto-mutuo-
aiuto diventano loro stesse terapia a costo zero e con un elevato rendimento.
Inoltre, costituiscono una rete di aiuto per pazienti e famiglie che riduce rica-
dute cliniche e ricoveri impropri (18, 19).

Con la sinergia degli attori sopracitati prende forma la MC (Figura 1).

La medicina di condivisione &, quindi, la gestione dei sistemi complessi
della medicina attraverso una concreta assistenza multidisciplinare e socio-
sanitaria integrata, insomma un approccio globale di presa in carico e di ero-
gazione di prestazioni sanitarie e socio-sanitarie che costituiscono interventi
concreti sul territorio.

Le direzioni strategiche delle aziende sanitarie hanno I’obbligo di gestire la
governance seguendo la strategia della MC. Altresi hanno 1'obbligo di tradur-
re tale strategia nella specifica attivita assistenziale dei diversi dipartimenti
medici.

In conclusione alla luce di quanto detto ogni area medica deve coinvolgere
nel perimetro di un “intesa diagnostico-terapeutica-riabilitativa” 1'equipe
sanitaria/socio-sanitaria, il paziente, la famiglia e le associazioni di riferimen-
to. Tale intesa andra stipulata all’inizio del percorso.

Quando il percorso & condiviso sono di conseguenza condivisi: fatiche
e successi, ma anche insuccessi (20). La scienza medica, infatti, nonostante
linee guida e buone pratiche fondate sull’evidenza, non & una scienza esatta.
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Per tali ragioni “I’eccellenza” non é raggiunta solo attraverso il riduzionismo
medico, ma anche attraverso la sfera “umana-spirituale” (21, 22).

La persona che ha a che fare con il sistema sanitario cerca comunicazione,
relazione e non vuole sentirsi sola. Cosi come sola non vuole sentirsi la fami-
glia. Cerca Empatia. Chersevani (23) ricorda che “... empatia, ricordando la
definizione di Markov, significa assumere il ruolo dell’altro, vedere il mondo
come questi lo vede, sperimentare i suoi stessi sentimenti. E” proprio que-
sto il vero prendersi cura. Di questo dialogo rafforzato, di questa medicina
che si fonda sulla riflessione e sulla relazione i cittadini possono essere co-
protagonisti attivi”.

Gli insuccessi d’altra parte verranno condivisi con la certezza da parte di
tutti che il percorso e stato esente da “mal-practice” ed atti di negligenza in
quanto vissuti in prima persona da paziente, famiglia e membri delle asso-
ciazioni di riferimento.

La governance delle direzioni strategiche dovrebbe identificare in accordo
con i responsabili dei servizi una figura sanitaria/socio-sanitaria (indipen-
dentemente dal ruolo specifico svolto) che coordini i rapporti fra profes-
sionisti, pazienti, famiglie e associazioni. Tale figura dovra essere dotata di
capacita empatica-relazionale.

La MC migliora indubbiamente la qualita di vita dei professionisti, dei
malati e della comunita nel suo insieme (10). Il cittadino percepira che il luogo
di cura scelto & sicuro, ma soprattutto capace di modulare la tecnica con il
rispetto dei travagli e delle sensazioni umane che il dolore della malattia pud
far emergere. L'incapacita di gestire tale dolore con sapienza e vera umanita,
infatti, fa sorgere il conflitto fra cittadini e istituzione socio-sanitaria.

A conclusione di questo capitolo tutto fondato sulla MC che mette al cen-
tro dell’attenzione il problema/sofferenza del singolo cittadino , vorremmo
ricordare che la MC pud essere coinvolta in dinamiche generali di sistema.

A questo proposito, & bene evidenziare quanto afferma Paola Mosconi
(24): “Nell’affrontare il tema del coinvolgimento va sempre tenuto conto un
doppio livello di prospettiva. La prospettiva del singolo relativa al proprio
stato di salute, allo stretto rapporto struttura/paziente, alle proprie scelte
condizionate da esperienze e aspettative e quella della collettivita che consi-
dera la salute come bene comune valutando le implicazioni generali su bene-
fici, danni e costi, le scelte di salute da fare nell’interesse generale che pud
non coincidere con quello del singolo, e quindi il rapporto politico-sociale
con il Servizio Sanitario”.

Per far comprendere ai cittadini che il bene comune coincide sempre con
il bene dei singoli & opportuno che la MC costruisca dei percorsi di alfabetiz-
zazione sanitaria della comunita tutta.
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Infine, la MC oltre che incidere significativamente sulla qualita clinica e
sulla qualita dei rapporti servizi-cittadini, certamente puo incidere positiva-
mente nella gestione e nelle riduzione del rischio clinico (RC): ai tre pilastri
del RC (1 - approccio di sistema: I’approccio per ridurre i danni deve essere
integrato e implementato a livello di sistema, 2 — cultura: i sistemi e le orga-
nizzazioni sanitarie devono concretamente dare priorita alla qualita e alla
sicurezza attraverso una visione stimolante e un rinforzo positivo, 3 — bias
rispetto all’azione: gli interventi devono essere basati su solide evidenze)
deve esserne aggiunto un quarto: pazienti-famiglie-associazioni come veri
partners. Le organizzazioni sanitarie devono coinvolgere questi tre attori con
lo staff nella sicurezza come parte della soluzione e non semplicemente come
vittime o colpevoli (25).

In sede aziendale, e a cascata nei vari servizi, devono essere previsti i
facilitatori alla MC. Nei reparti i facilitatori saranno i “caregiver formali”, “il
fragile” ma “decisivo” confine fra servizi e cittadini.

MEDICINA DI CONDIVISIONE (MC)

AZIENDA SANITARIA (ASL3)
Governo Clinico Dipartimenti

Strutture Complesse/ S. Dipartimentali
Agenzia Sanitaria Regionale | Associazioni

di riferimento .
Servizi Sociali Comunali Eoenive fomngle Qualita

Tribunale Malato Rischio Clinico
Contenziosi

Privato e Privato/Sociale
Organizzazioni Sindacali

Centri per il lavoro

PAZIENTE/FAMIGLIA
COMUNITA’

Procura della Repubblica

Presenza dei facilitatori alla MC: facilitatore aziendale, facilitatore dipartimentale,
facilitatore nelle SC e SSD (caregiver formali)

Figura 1. Medicina di Condivisione — Proposta operativa ASL3 Liguria.
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Il management in epatologia.

Gestione dell’Encefalopatia Epatica
come esempio paradigmatico di Medicina
di Condivisione.

Luigi Carlo Bottaro*, Valentino Patussi**, Patrizia Balbinot*™™ , Gianni
Testino™*

*Direzione Generale, ASL3 Liguria

**SOD di Alcologia e Centro Alcologico Regionale Toscano, Ospedale
Policlinico Careggi, Firenze

***SC Patologie delle Dipendenze ed Epatologia Alcol Correlata, Centro
Alcologico Regionale; ASL3 Liguria

Aspetti Generali

Le cause piu frequenti di epatopatia cronica sono HCV (hepatitis C virus),
alcol e sindrome metabolica (SM) con steatosi e steatoepatite non alcolica
(NAFLD: non alcoholic fatty liver disease; NASH: non alcoholic steatohepatitis).

L'80% dei decessi per epatopatia € da disturbo da uso di alcol (alcohol use
disorders: AUDs), il 40-55% dei decessi per cirrosi € AUDs correlato e le cause
pit frequenti di trapianto di fegato sono 1'associazione AUDs e HCV (1).

Tapper and Parick affermano “people aged to 25-34 have experienced the
greatest relative increase in mortality, driven by deaths due to alcoholic cir-
rhosis” (2).

11 30-40% dei pazienti con epatopatia alcolica (ALD: alcohol related liver
disease) ¢ affetto da HCV e il 70% dei pazienti con HCV ha una storia di
consumo rischioso/dannoso (rischio medio-alto) di alcol (3).

In presenza delle due condizioni morbose la progressione a cirrosi e
neoplasia epatica (HCC) & significativamente aumentata e tale probabilita
aumenta anche in caso di associazione ALD e fegato grasso associato a sin-
drome metabolica (SM).

Con l'introduzione nella pratica clinica dei DDA (direct antiviral agents)
nei prossimi anni, gli AUDs, in associazione alla NAFLD, saranno la prima
causa di epatopatia e di trapianto di fegato.

Per le ragioni esposte le competenze dell’alcologo/ addiction specialist e
dell’epatologo dovranno essere strettamente commiste.

Pit1 di un terzo dei pazienti affetti da cirrosi epatica rientrano in ospedale
entro un mese. Una parte di questi rientri & correlata alla progressione di
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malattia. I rimanenti casi sono da imputare ad un insoddisfacente rapporto
servizi sanitari/famiglia.

Lintroduzione della MC certamente migliora I’outcome clinico, la qualita
di vita della famiglia e riduce i costi per la comunita.

La maggior parte dei pazienti con cirrosi ¢ affetto da epatite C e/o distur-
bo da uso di alcol (DUA).

Il trattamento & spesso politerapico e richiede una rigorosa adesione.
Inoltre, la sintomatologia & variabile e non sempre chiara per cui i familiari
non sempre sono in grado di valutarne l'importanza. Alcune volte con-
ducono i pazienti ai servizi per problematiche gestibili autonomamente a
domicilio, altre volte la sintomatologia viene sottovalutata con improvvisa
insorgenza di complicanze maggiori come per esempio il sanguinamento
dopo rottura delle varici esofago-gastriche.

Inoltre, la gestione del paziente con doppia patologia “epatologica/alcolo-
gica” impone alle organizzazioni sanitarie un impostazione assistenziale fon-
data sui principi di MC con la formazione di caregiver formali ed informali
dedicati, per garantire una attenta aderenza terapeutica, una riduzione degli
accessi ospedalieri e un buon coordinamento servizi sanitari/ territorio (4).

Le complicanze piti delicate da gestire a domicilio sono il versamento
ascitico e I’encefalopatia epatica. In particolare il paziente alcolico con encefa-
lopatia epatica pud sovrapporre sintomi correlati ad altri triggers: intossica-
zione, astinenza, alterazioni cerebrali (lesioni ischemico-vascolari, carenziali,
degenerative).

La gestione dell’'EE & un esempio paradigmatico di MC.

Aspetti generali dell’Encefalopatia Epatica

La diagnosi di EE e spesso misconosciuta, soprattutto negli stadi iniziali
4).

L’EE ¢ associata ad una prognosi peggiore e spesso si associa ad altre com-
plicanze maggiori come il sanguinamento da varici gastro-esofagee.

La valutazione della prevalenza delle forme sintomatiche & sufficiente-
mente agevole: al momento della diagnosi di cirrosi & del 10-14% (5), del
16-21% nel paziente con cirrosi scompensata (5, 6), e del 10-50% in quello con
shunt porto-sistemico intraepatico transgiugulare (TIPS) (7); la prevalenza
complessiva e stimata essere del 30-40% durante la vita del paziente cirrotico
(8). Il rischio di recidiva a un anno di EE dopo il primo episodio e del 40% e
di recidiva a sei mesi dopo il secondo episodio del 40%, nonostante adeguato
trattamento (9, 10).

La patogenesi & multifattoriale e ben nota (Tabella I).
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Tipo di alterazione
Azione di neurotossine derivanti dal tratto gastroenterico (ammonio, acidi grassi
a catena media e corta, alterazioni aminoacidiche, GABA).

Neurotrasmissione cerebrale (azione del glutammato).

Metabolismo energetico cerebrale (alterazioni nel flusso ematico e nel metaboli-
smo del glucosio).

Alterazioni della barriera emato-encefalica.

Edema cerebrale per alterazioni astrocitarie.

Tabella I. Alterazioni patogenetiche dell’encefalopatia epatica.

I segni e i sintomi sono modulati attraverso la classificazione West Haver
Criteria (WHC) (11). E’ utilizzata anche la classificazione ISHEN (International
Society for Hepatic Encephalopathy and Nitrogen Metabolism) (Tabella II).

Unimpaired:
- No signs or symptoms
- Normal psychometric or neuropsychological tests
Grade 1:
- Also Known as minimal or covert hepatic encephalopathy
- No overt clinical symptoms to mild decrease in attention span, awareness,
altered sleep rhythm
- Abnormal psychometric or neuropsychological tests
Grade 2:
- Obvious personality change, inappropriate behavior, asterixis, dyspraxia,
disorientation, lethargy
- Objectively disoriented to time
Grade 3:
- Somnolence, gross disorientation, bizarre behavior
- Objectively disoriented to time and space
Grade 4:
-Coma

Tabella II. Encefalopatia Epatica: West Haver Criteria.

La definizione di EE da parte dell’American Association for the Study of
Liver Diseases (AASLD) and the European Association for the Study of the
Liver (EASL) & “...a brain dysfunction caused by liver injury or portosystemic
shunting and can range from subclinical findings to coma” (12, 13).
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Clinicamente possiamo effettuare questa suddivisione: Tipo A correlato a
insufficienza epatica acuta, Tipo B correlato a shunt porto-sistemici in assenza
di patologia epatica e Tipo C correlato a cirrosi epatica (13, 14).

Inoltre, pud essere suddivisa in EE coperta (CHE, covert HE) evidenziata
da tests neuropsicometrici ed EE sintomatica (OHE, overt hepatic encepha-
lopathy). La CHE include EE minima di grado I (West Haver Criteria). La
prevalenza di tale forma del 30-80% (12, 15).

Encefalopatia Epatica in pazienti con cirrosi alcolica

Una particolare attenzione merita ’encefalopatia epatica in corso di cirrosi
AUDs correlata.

I1 consumo alcolico interferisce in modo peculiare con I'EE diversamente
da quanto accade per altri fattori eziologici.

L’etanolo di “per sé” & neurotossico. Svolge un azione neurodegenerativa,
neurovascolare e favorisce la produzione e l’aggregazione di placche di beta-
amiloide. Il tutto sostenuto da uno stato di neuroinfiammazione cronica a
seguito dell’attivazione della componente microgliale. A cio si aggiunge un
eventuale carenza di micronutrienti e vitamine (tiamina, B12, folati, ecc) (16).

In pazienti con cirrosi alcolica si riscontra edema cerebrale, danno corti-
cale, ridotta “brain reserve” (17). Inoltre, & possibile evidenziare un atrofia
cerebrale globale.

Attualmente in letteratura sono presenti pochi studi su AUDs ed EE e,
peraltro, basati su casistiche ridotte.

Una delle interferenze piu significative e pili recentemente studiate riguar-
da l'influenza che etanolo e acetaldeide hanno sul microbiota intestinale (18,
19).

Etanolo ed acetaldeide alterano la barriera e modificano il microbiota dal
punto di vista quantitativo e qualitativo. Cid comporta una maggiore produ-
zione ed un maggiore assorbimento di ammonio.

Nel paziente con cirrosi alcolica possono sovrapporsi i sintomi dell’intos-
sicazione acuta (euforia, nausea, vomito, confusione, amnesia, crisi comiziali
e depressione respiratoria), della sindrome da astinenza (agitazione psico-
motoria, confabulazione, agitazione, allucinazioni, crisi comiziali, confusio-
ne, amnesia e delirium tremens) e dell’EE (asterixis, insonnia, confusione,
amnesia, coma).

Data la complessita del quadro clinico in un paziente con AUDs ed ence-
falopatia epatica & mandatorio formare sia i caregiver formali che informali
dedicati. Cio per ridurre gli accessi ospedalieri e per il miglioramento della
qualita di vita del paziente e della famiglia. (13).
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Trattamento

Nella pratica clinica, il trattamento dell’EE deve essere effettuato in tutte
le forme sintomatiche, mentre nelle forme nascoste & lo specifico quadro cli-
nico che deve indirizzare il trattamento (Figura I). Infatti, le forme minime
vengono trattate quando i sintomi provocano una ridotta qualita della vita,
difficolta nella guida o nelle attivita lavorative, ecc. La strategia terapeutica
del paziente con EE nascosta deve considerare la sicurezza del paziente,
ricercando accuratamente fattori precipitanti (10) ed escludendo diagnosi
alternative (infezioni, abuso di sostanze, alterazioni metaboliche, stipsi,
emorragia digestiva, altre alterazioni encefaliche) (15).

Deve essere trattato anche il singolo episodio di EE sintomatica e deve
essere effettuata una profilassi secondaria dopo un primo episodio. Viene
invece raccomandata una profilassi primaria nei pazienti ad alto rischio (15).

Per la gestione dell’AUDs si rimanda alle linee guida e ai position paper
societari (20, 21, 22).

Nutrizione

Il paziente affetto da EE & spesso malnutrito con particolare riferimento
all’apporto proteico.

Cio per diverse ragioni: inappropriata restrizione proteica, ripetute para-
centesi 0 anemizzazione da sanguinamento gastro esofageo (11).

Il mantenimento di un adeguato apporto proteico € indispensabile per
I'integrita dalla componente muscolare.

II muscolo scheletrico sintetizza glutamina attraverso 1'attivita della glu-
tamina sintetasi sull’ammonio e sul glutammato. Quest’ultimo ¢ sintetizzato
attraverso gli amminoacidi a catena ramificata (BCAAs). I pazienti con EE ne
hanno, quindi, concentrazioni inferiori (23).

La somministrazione orale di BCAAs migliora il quadro clinico, ma non
incide sulla mortalita.

Un panel di esperti commissionato da ISHEN consiglia un introduzione
calorica di 35-40 kcal/kg, un intake di 1.2-1.5 gr/kg di proteine e 25-45 gr/
die di fibre. La reintegrazione vitaminica viene effettuata soprattutto nei
pazienti con consumo attivo di alcol (tiamina, vit. B12, folati, ...) (24).

Disaccaridi non assorbibili

Vengono utilizzati per due motivi: viene sfruttata sia la loro azione lassati-
va che quella di acidificare il pH endoluminale con conseguente cambiamen-
to del microbiota intestinale e del metabolismo dell’ammonio (25).

AASLD e EASL raccomandano 1'uso di lattulosio/ lattitolo (12, 15).
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L'uso di tali lassativi migliora il quadro clinico, ma non incide sulla morta-
lita. Non sono emerse differenze significative fra lattulosio e lattitolo.

Hanno un azione prebiotica, alterano positivamente la flora intestinale
riducendo la produzione e I’assorbimento di ammonio.

Sharma et al hanno dimostrato un miglioramento clinico nel 78% dei casi
trattati con lattulosio.

Nel 50% dei casi vi & scarsa compliance (no aderenza o dosaggi ridotti)
(26).

E’ opportuno garantire 2-3 evacuazioni morbide/ die.

Gli effetti collaterali possono essere i seguenti: diarrea/ flatulenza, addo-
minalgie crampiformi, nausea e anoressia. Il sovradosaggio puo indurre
disidratazione, iposodiemia e peggioramento clinico dell’EE.

Antibiotici

Storicamente sono stati utilizzati vancocina, neomicina e metronidazolo.

Attualmente la rifaximina per la sua efficacia e sicurezza rappresenta un
“first line agent” (11).

Si concentra in sede intestinale con un assorbimento non significativo.

La maggior parte degli studi ha utilizzato la rifaximina in formulazioni da
200 mg con una dose totale di 1200 mg/die (27), sebbene negli ultimi studi
venga utilizzata una dose totale di 1100 mg di rifaximina, vista la disponibi-
lita della nuova formulazione da 550 mg; quest'ultimo dosaggio & riportato
nelle linee-guida AASLD americane (12).

Modifica la flora intestinale riducendo la produzione di ammonio.

Riduce il rischio di ricadute (22.1% vs 45.9% del gruppo placebo) (HR 0.42;
95% CI, 0.28 to 0.64; p<0.001) (28).

Riduce il rischio di ospedalizzazione (13.6% vs 22.6% del gruppo placebo)
(HR 0.5; 95% CI, 0.29 to 0.87; p=0.01). L'uso per 24 mesi non ha evidenziato
eventi avversi, infezioni da clostridium difficile o sviluppo di resistenza anti-
biotica (28).

L’AASLD ha rilevato come la monoterapia con rifaximina sia efficace.
La terapia di combinazione con lattulosio/lattitolo deve essere considerata
per gli episodi ricorrenti o per le forme severe: nei pazienti trattati il 76% ha
risolto il caso clinico vs il 50.8% trattato con solo lattulosio.

Alcuni studi hanno documentato la sua efficacia in forme di EE coperte
con una riduzione della sintomatologia (29, 30). Una recente meta-analisi (31)
(19 studi, pazienti con EE coperta o lieve) ha dimostrato un ruolo preventivo
della rifaximina nella prevenzione secondaria.

Ahluwalia et al. hanno rilevato come 1'uso di rifaximina in pazienti con EE
coperta ha migliorato la working memory e il controllo inibitorio (17).
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Bass et al. (32) (randomized placebo-controlled trial) hanno dimostrato
coma la rifaximina riduca significativamente nel mantenimento gli episodi di
EE ricorrente ed, inoltre, un audit condotto attraverso sette centri UK dimo-
stra una riduzione di accessi ospedalieri (33).

I suo uso deve essere gestito con cura dal caregiver.

Altri farmaci

L'uso di probiotici pud essere utile per il reintegro della flora intestinale
di per sé alterata nel cirrotico, ma ulteriormente danneggiata da etanolo e
acetaldeide.

Diversi studi ne hanno dimostrato 1'utilita clinica. In particolare, 1'uso di
probiotici nella profilassi secondaria & stato valutato in un trial controllato
randomizzato in aperto con una recurrence rate del 26.2% nel gruppo trattato
con lattulosio, del 34.4% con probiotico e del 56.9% nel gruppo non trattato.
Il risultato e stato migliore nel gruppo trattato con lattulosio, sebbene non in
modo significativo (34).

Altre molecole: polyethylene glycol, flumazenil, ammoniaca scavenger,
L-orinitine I aspartate e zinco.

Per il trattamento degli shunts portosistemici e la gestione del paziente
correlato al trapianto di fegato si consigliano i lavori riportati in bibliografia
(35, 36, 37).

Ruolo del caregiver formale: un solido confine fra servizio epatologico
e cittadini

Oltre un terzo dei pazienti con cirrosi rientra in ospedale entro un mese
dalla dimissione (38). Alcuni casi sono correlati ad un aggravamento isto-
clinico, altri ad un’ inadeguata gestione ospedale-territorio (4).

I pazienti con EE da cirrosi alcolica sono complicati in quanto affetti da
una doppia patologia epato-alcologica. Inoltre, possono essere presenti
comorbilita psichiatriche.

Le criticita che emergono sono le seguenti:

-i sintomi delle due problematiche spesso si sovrappongono con un ampio
spettro di manifestazioni neuro-psichiatriche impedendo decisioni adeguate
(variare terapia secondo le indicazioni “al bisogno” presenti nella lettera
di dimissione, allarmi ingiustificati, accessi al reparto o al pronto soccorso
impropri)

-spesso la compliance & scadente con scarsa aderenza terapeutica (ali-
mentazione, lattulosio/lattitolo per os o con microclisteri per garantire 2-3
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evacuazioni morbide/ die, rifaximina secondo i dosaggi e le somministrazioni
indicate nella lettera di dimissione, terapia delle comorbidita)

-mantenimento della motivazione all’astensione alcolica

-rapporti con i gruppi di auto-mutuo-aiuto

-gestione dei bisogni personali del paziente

-rapporti col servizio di appartenenza

Proprio per la particolarita di questo tipo di paziente il personale medico-
infermieristico provvedera a fornire una lettera di dimissione dettagliata e
condivisa con il famigliare che si fara carico del paziente. Il tutto in presenza
del caregiver formale (Figura I, Figura II e Tabella IV).

I caregiver formali sono soggetti professionisti dell’area sanitaria con com-
petenze di ordine socio sanitario. Ogni servizio dovrebbe prevedere questa
figura con il compito di informare correttamente il caregiver famigliare e di
fare da “bridge” con il personale medico-infermieristico del reparto. Il care-
giver formale comunica con la famiglia in caso di bisogno per consigli e sup-
porto o per concordare ulteriori incontri con il personale medico non previsti
dal follow-up. Inoltre, provvedera a organizzare periodici incontri di gruppo
con i caregivers famigliari.

La presenza di caregivers formali “formati” migliora la qualita di vita del
paziente e della famiglia e inoltre, migliora l’attivita del servizio sanitario,
riduce il numero di accessi in pronto soccorso o in degenza ordinaria. Tutto
cio si traduce in un indubitabile risparmio economico.

Segni clinici* no segni clinici caregiver formale
di encefalopatia -aderenza percorso assistenziale
-trait d’union fra cittadini/famiglie
Grado I-11 Grado III/TV MHE+/PHES+ e team medico-infermieristico
-nutrizione -nutrizione
-lattulosio o -lattulosio e
rifaximina rifaximina lattulosio

risposta +  risposta- risposta+

Voo '

profilassi sec. lattulosio e profilassi sec.
rifaximina

lattulosio/rifaximina
(vedere testo)

Figura 1. Proposta di management dell’encefalopatia epatica (*raccomandazioni
consolidate).
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CAREGIVER: OSSERVAZIONE

sintomatologia
psichiatrica

confusione
amnesia
coma

tremori

agitazione psico-motoria

ecc
Cirrosi Epatica
Patologia Psichiatrica

Figura 1I. Caregiver formale (servizio di epatologia) e caregiver informale (fami-
glia): imparare ad osservare il paziente con cirrosi epatica alcolica e/o sostanze.

- Aderenza terapeutica (coordinamento con il team medico-infermieristico)

- Aderenza nutrizionale (coordinamento con il team medico-infermieristico)

- Aderenza utilizzo lassativi (microclisteri/ clisteri)

- Controllo evacuazioni

- Osservazione delle variazioni comportamentali

- Gestione sobrieta

- Rapporto con I'auto-mutuo-aiuto di riferimento

- Gestione linea di confine fra “domicilio” e servizio di epatologia

- Gestione gruppi di auto-mutuo-aiuto per caregiver informali (familiari e badanti)

Tabella IV. Ruolo del caregiver formale come espressione di Medicina di
Condivisione fra cittadino con EE, famiglie, comunita e servizio di epatologia.
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Diario e Animal Naming Test

opuscolo_settimanale_Layout 1 30/10/2018 12:22 Pagina 2

Luned\........ O = Inserire ladata Il diario

Lattwlosio (J 0O Barrare una casella ognivolta
Rifaximina I:\ I:| O che si assume il farmaco
altro................

Tenere sotto controllo l'assunzione della terapia e le condizioni di

salute del poziente assistito consente di prevenire ricadute,
Barrare una casella ogni cogliere segnalidiaggravamento o miglioramento e discuterli con
wvolta che siva in bagno il medico curante.

Num. evacuazioni

e et Segnalare il colore delle feci ANT (Animal Naming Test) *

Caratteristiche Colore: O Il test consiste nellelencare glianimali che siricordano (cane,

- . . gatto, cavallo, ecc) in unminuto.
Registrarelo stato

Stato del paziente: () delpaziente
[ normale

[J sopitoo confuso Ripartare * Soprail5iltesténormale

. ilrisultato del test «Trai10eil5c qualche alterazione e vaapprofondito il motivo
[ agitato < : 25 4 =
*Sotto i10 & probabile che visia uno stato di encefalopatiae

ANT (Animal Naming Test) O Eventualinote aggiuntive bisogna intervenire

Os5 Owsis O<0O relativamente a
emorragig, usodisonniferi
sospetta infezione *Compogna F, Montognese S, RvdoiaL etal The onimal naming test: oneasy tool
urina frequente oabbondante for th of hepatic encephalopathy. Hepatology 70);66193‘08

Figura III — Test elaborato dalla Associazione Epac (Associazione pazienti con epa-
tite C) per individuare la possibile presenza di EE in fase precoce. 1l caregiver informale
potra comunicare con facilita al caregiver formale le variazioni per ottenere l’aiuto
migliore con il disagio minore.
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Ruolo dell'associazionismo nel modello
organizzativo della riabilitazione cardio-
logica di ASL3 Liguria

Piero Clavario
SSD Cardiologia Riabilitativa, ASL3 Liguria

La Riabilitazione Cardiologica si inscrive nell’offerta sanitaria del
Dipartimento di Cardiologia dell’azienda occupando il segmento finale della
traiettoria del paziente cardiologico, quella del passaggio dalla fase acuta di
malattia a quella cronica.

I due domini principali di intervento della Riabilitazione Cardiologica
sono da un lato quello del recupero delle autonomie dopo un evento e dall’al-
tro quello della prevenzione secondaria e della riduzione del rischio di eventi
successivi.

Per rispondere in modo adeguato a queste due esigenze la strutturazione
organizzativa della Riabilitazione Cardiologica si impernia su due poli, uno
degenziale ed uno ambulatoriale. Il primo finalizza prevalentemente la sua
proposta sanitaria al paziente post acuto con necessita di stabilizzazione
clinica e recupero delle autonomie, il secondo & maggiormente orientato agli
interventi di prevenzione secondaria ed all’accompagnamento del paziente
nella transizione da riabilitazione intensiva a quella estensiva.

I programmi di prevenzione secondaria hanno, tra i vari strumenti a dispo-
sizione, quello della promozione della adozione di stili di vita salutari e tra
questi quello dell’attivita fisica.

Per un soggetto che abbia consolidato per gran parte della sua vita com-
portamenti e abitudini, non & semplice prendere coscienza della condizione
di cronicita, della necessita di cambiare abitudini di vita e ancor piti comples-
so & strutturare questo cambiamento a lungo termine. Per questa ragione i
programmi riabilitativi che hanno dato dimostrazione di efficacia sono quelli
estensivi, pitt strutturati e con una durata sufficientemente lunga.

Per questa ragione il programma riabilitativo ambulatoriale offerto dalla
Riabilitazione Cardiologica di ASL 3 & stato disegnato con una fase iniziale
intensiva, completamente supervisionata dal personale sanitario, nel corso
della quale il paziente accede tre volte alla settimana presso il centro di ria-
bilitazione cardiologica ambulatoriale del Palazzo della Salute di Fiumara
(Ge). In questa prima fase, dopo la valutazione iniziale clinico-strumentale,
vengono svolte attivita di palestra principalmente aerobiche ai cicloergometri
o sui tapis roulant. In casi in cui sono indicate si svolgono sedute di training
per l'equilibrio e la flessibilita.

Completata la fase supervisionata in palestra, il percorso prosegue con
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I'insegnamento della tecnica della camminata nordica e la partecipazione a
sedute riabilitative esterne di cammino che vengono svolte all’esterno ma
sempre con la supervisione dello staff riabilitativo.

Anche il modulo di camminata nordica giunge ad una conclusione ed il
paziente viene inserito in una fase riabilitativa estensiva nella quale svolge
autonomamente il programma di allenamenti che gli sono stati prescritti, ma
accede mensilmente al centro per restituire dei feed-back su quanto effettua-
to e ricevere un aggiornamento del piano riabilitativo.

E’ in questa fase che inizia ad essere determinante il ruolo della associa-
zione CUORINFORMA Onlus che fornisce il suo apporto di animazione e
sostegno per i gruppi di cammino. I pazienti che da pitt tempo sono stati
inseriti nel programma riabilitativo e hanno meglio compreso lo spirito e le
finalita del progetto fanno da tutor ai nuovi arrivati cercando di promuover-
ne la partecipazione attiva e 'aderenza al programma.

La aderenza al programma di training autogestito, che idealmente deve
proseguire indefinitamente, deve essere facilitata e promossa, in quest’ot-
tica risulta essenziale il contributo delle associazioni di pazienti come
CUORINFORMA Onlus che costruiscono una rete di inclusione e supporto
sociale particolarmente efficace.

Il singolo paziente viene coinvolto dall’associazione a partecipare a mani-
festazioni ed eventi sportivi e sociali, la partecipazione e perd sempre subor-
dinata al mantenimento degli obiettivi riabilitativi concordati con il centro di
Riabilitazione Cardiovascolare.

La struttura aziendale dal canto suo garantisce direttamente, quando
necessaria, la assistenza sanitaria nel corso delle manifestazioni sportive cui
partecipano i pazienti del gruppo in autogestione.

Alcune attivita vengono svolte dai gruppi di pazienti in completa autono-
mia e, per garantire le migliori condizioni di sicurezza, ¢ stato ormai da tempo
avviato un programma di certificazione BLSD dei pazienti e dei loro familiari.

La collaborazione con la Onlus CUORINFORMA si estende anche alla
fase nella quale i pazienti si avviano ad effettuare autonomamente attivita di
training in palestre sportive. In questi casi I’apporto del centro di riabilitazio-
ne cardiologica e focalizzato sulla effettuazione di test di valutazione per la
prescrizione del programma di training individuale.

L’attivita della Riabilitazione Cardiologica in collaborazione con
CUORINFORMA Onlus rappresenta quindi un modello organizzativo
condiviso che coniuga le esigenze di promozione della salute da parte della
struttura sanitaria pubblica e quelle dell'utenza cui i servizi sono rivolti.

Il modello proposto delinea la transizione dal servizio sanitario che forni-
sce primariamente prestazioni a quello che mette al centro la presa in carico
del paziente, viene cosi garantita I'appropriatezza dei percorsi clinico-stru-
mentali proposti che ritornano ad essere uno strumento per il mantenimento
dello stato di salute e non il fine.
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La gestione del paziente diabetico

Alberto Rebora*, Miryam Talco*, Enrico Torre*, Luigi Carlo Bottaro™*

*SSD Endocrinologia, Diabetologia e Malattie Metaboliche, ASL3 Liguria
**Direzione Generale, ASL3 Liguria

Il diabete mellito & una patologia cronica e complessa, che necessita di
un continuo monitoraggio terapeutico, al fine di garantire non solo un buon
controllo dei livelli glicemici, ma anche una riduzione del rischio di svilup-
po di complicanze correlate alla malattia. In Italia, in base ai dati ISTAT, nel
2016 si e stimata una prevalenza di circa il 53% (54% negli uomini, 5,2%
nelle donne), pari a oltre 3 milioni di persone. La prevalenza aumenta al cre-
scere dell’eta, fino a un valore di circa il 20% nei soggetti sopra i 75 anni. La
diffusione della malattia ¢ quasi raddoppiata negli ultimi trent’anni, sia per
una maggiore longevita, sia per una diagnosi sempre piti precoce. A crescere
& prevalentemente il diabete tipo 2 che rappresenta oltre il 90% dei casi, la
cui insorgenza & correlata alla presenza, oltre che di fattori ereditari, anche
di fattori quali obesita, sovrappeso e sedentarieta. La diagnosi di diabete
tipo 2 & preceduta mediamente da una fase della durata di circa 5-7 anni,
fase in cui il rischio cardiovascolare & gia presente, nonostante la malattia
sia silente. E’ quindi facilmente intuibile come sia di particolare importanza
effettuare una diagnosi precoce ed ancor pil1 intervenire in modo tempestivo,
in primo luogo con le modifiche dello stile di vita, successivamente con una
terapia farmacologica efficace. Oggi abbiamo a disposizione una ampia scelta
di terapie per la cura del diabete, alcune di esse innovative perché efficaci,
con un basso rischio ipoglicemico e con una comprovata azione protettiva a
livello cardio-renale, in grado quindi di poter intervenire opportunamente
sulla storia della malattia. Le malattie cardiovascolari sono la causa princi-
pale di mortalita e morbilita nei soggetti con diabete e la presenza di com-
plicanze microangiopatiche (retinopatia, nefropatia e neuropatia) pud essere
considerata un indicatore di rischio aggiuntivo per lo sviluppo di compli-
canze macroangiopatiche (infarto miocardio, ictus, arteriopatia periferica).
I1 paziente diabetico gia di per sé, in assenza di altre complicanze, rientra
nella categoria di soggetti ad alto rischio cardiovascolare. La presenza poi
di condizioni coesistenti, quali ipertensione, dislipidemia, fumo di sigaretta,
familiarita per malattia coronarica precoce e albuminuria, contribuisce ad
incrementare ulteriormente il rischio cardiovascolare. Ne deriva, pertanto,
che la visita diabetologica non pud prescindere, oltre che dalla valutazione
del compenso glicemico, anche dal monitoraggio del profilo lipidico (con
particolare attenzione al rispetto dei target di colesterolo LDL) e del controllo
pressorio (obiettivo metabolico composito) che dovrebbero essere valutati
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periodicamente e in modo sistematico in tutti i pazienti con diabete. Anche
i pazienti con diabete tipo 1 (forma che si configura come malattia autoim-
mune, caratterizzata da una disfunzione della beta cellula pancreatica e da
una precoce necessita di terapia insulinica sostitutiva) presentano un rischio
cardiovascolare aumentato rispetto alla popolazione non diabetica. A tale
aumento concorrono gli stessi fattori di rischio presenti nel diabete tipo 2,
inclusi albuminuria e riduzione del filtrato glomerulare. Purtroppo gli studi
di intervento sul diabete tipo 1 non sono molti, per cui le raccomandazioni
in questo ambito sono ottenute dalle evidenze emerse dai piti numerosi studi
sul diabete tipo 2. Le complicanze cardiovascolari risultano essere quindi la
causa principale di mortalita e morbilita dei soggetti diabetici, contribuendo
ad un aumento dei costi diretti ed indiretti della malattia. E” stato stimato
un eccesso di mortalita dei diabetici pari al 30-40% rispetto alla popolazione
non diabetica, dato che sembra tuttavia ridursi in presenza di un’assistenza
strutturata e specialistica.

Proprio verso questo obiettivo si sta dirigendo la Struttura Semplice
Dipartimentale di Endocrinologia, Diabetologia e Malattie Metaboliche della
ASL 3 genovese che, oltre a trattare le principali malattie endocrino meta-
boliche, svolge anche attivita di prevenzione, diagnosi e terapia del diabete
e delle complicanze ad esso associate, sempre in accordo con le pit1 recenti
linee guida nazionali ed internazionali.

Le attivita diabetologiche si svolgono in gran parte nei due HUB territoria-
li di Fiumara (Palazzo della Salute, centro con maggior carico assistenziale) e
del Policlinico San Martino-IST (presso il padiglione 7, quest ultimo avviato
nei primi mesi del 2018 ed in progressiva crescita). Gli altri ambulatori, oltre
che nella sede ospedaliera della Colletta di Arenzano, sono dislocati su tutto
il territorio genovese, da Cogoleto a Recco, con copertura assistenziale anche
dell’entroterra ligure.

Nell’ottica di una assistenza strutturata ed efficiente, negli ultimi anni e
stata effettuata una riorganizzazione del servizio di diabetologia che ha pre-
visto un ampliamento della disponibilita delle visite e successiva riduzione
delle liste di attesa per gli accessi di prima visita (da 9 mesi esistenti in pre-
cedenza a pochi giorni, sempre rispettando le tempistiche dettate dalle classi
di priorita in uno o pitt ambulatori dei centri territoriali). La riorganizzazione
ha anche voluto dirigersi verso una uniformita delle prestazioni offerte. II
paziente che accede alla prima visita diabetologica in qualsiasi ambulatorio,
viene infatti preso in carico dal servizio ed ha la possibilita di essere avviato
ad un percorso volto allo screening e alla identificazione precoce delle princi-
pali complicanze associate al diabete. Tale percorso prevede I'effettuazione di
esami strumentali (con posti dedicati ed effettuati direttamente dal personale
del Servizio) quali la retinografia, 1’ecocolor-Doppler dei tronchi sopraortici e
degli arti inferiori, lo screening del piede diabetico, I'holter pressorio. Nello
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specifico sono presenti sul territorio due retinografi situati presso I'HUB di
Fiumara e il Poliambulatorio Martinez di Pegli; I’attivita di ecocolor-Doppler
vascolare TSA e AAII viene invece effettuata presso 'HUB di Fiumara e il
poliambulatorio di Nervi; lo screening del piede diabetico & svolto nei due
principali HUB e presso i poliambulatori di Nervi e del Gallino; infine I'holter
pressorio ¢ effettuato presso gli ambulatori di Pegli e di Fiumara.

Presso il presidio Ospedaliero Villa Scassi e inoltre presente il Centro
Multidisciplinare per la prevenzione e la cura del Piede Diabetico (3° livello),
in collaborazione con la SC Chirurgia vascolare, SSD Chirurgia del piede, SS
Chirurgia Plastica, SS Radiologia interventistica, SC Recupero e rieducazione
funzionale, SS Dermatologia, Centro di assistenza vulnologica. In tale centro,
oltre allo screening e all’identificazione del rischio, viene effettuato il follow-
up diagnostico e terapeutico (medico-chirurgico) delle ulcere dei pazienti con
diabete, oltre che 'educazione alla prevenzione delle lesioni al piede.

I pazienti affetti da diabete tipo 1, sia in terapia multiniettiva che con
microinfusore insulinico, hanno a disposizione ambulatori dedicati, svolti
in prevalenza presso i due HUB aziendali e presso la sede della Colletta di
Arenzano, dove ¢ possibile usufruire inoltre dei pitt moderni sistemi di moni-
toraggio glicemico in continuo, qualora indicato o necessario.

Nell’ambito del percorso dedicato al paziente diabetologico, vengono inol-
tre proposti incontri di educazione terapeutica, suddivisi in sessioni rivolte a
gruppi omogenei di pazienti, in cui vengono affrontate tematiche riguardanti
I'alimentazione, in associazione a focus sulle complicanze della malattia
legate ad uno stile di vita non corretto. Le lezioni, tenute da personale con
formazione specialistica, sono offerte a chi accede al centro diabetologico
per la prima volta, ma anche ai pazienti gia seguiti che hanno bisogno di
rinvigorire o correggere alcuni aspetti nutrizionali. Tali attivita vengono effet-
tuate nei due HUB aziendali e nelle sedi di Recco, dell’Ospedale Evangelico
Internazionale e, di recente, presso I’ambulatorio Martinez di Pegli (Figura 1).

Tutto il percorso sopra citato viene messo a disposizione anche dei medici
di medicina Generale, nell’ambito del progetto di gestione Integrata delle cro-
nicita. Il paziente diabetico stabile a bassa intensita di cura, dopo valutazione
dello specialista Diabetologo, viene affidato al MMG, che potra rinviare il
paziente al centro diabetologico ogni qual volta sia necessaria una consulenza
specialistica, una intensificazione della cura o uno screening delle complican-
ze, anche attraverso posti di seconda visita dedicati alla medicina Generale,
oltre che attraverso contatto diretto con lo Specialista.

Presso 'HUB di Fiumara & previsto anche un accesso diretto per urgenze
(con richiesta o telefonata diretta del MMG) sei giorni su sette, sabato compreso.

Anche le problematiche endocrinologiche, in particolare la patologia
nodulare e le disfunzioni ghiandolari tiroidee, sono in forte aumento.

Il nodulo della tiroide, singolo o multiplo, € tra le patologie endocrine
pitt frequenti. Gia la palpazione permette di rilevare dal 5 al 20% dei noduli,

Caleidoscopio 33



13
Media

Val Bisagno

Medio
Ponente

. 8

-

12

Levante

Centro ovest
Centro est
Medio Levante

Sedi

Prestazioni offerte

1) HUB Fiumara

Visite diabetologiche, fotografia fundus, corsi terapia educazionale per gruppi, eco-
color doppler TSA, AAII, Ecografia tiroide - paratiroide, holter pressorio, ambulato-
rio diabete tipo 1 e tecnologie

2) Ospedale Villa Scassi

Visite endocrinologiche, consulenze diabetologiche e dimissioni protette, Centro
Piede Diabetico

3) Via 12 Ottobre

Visite diabetologiche, endocrinologiche. ecografia tiroide-paratiroide

4) Ospedale Evangelico internazio-
nale

Corsi di terapia educazionale per gruppi

5) HUB Policlinico San Martino

Visite diabetologiche, screening piede, corsi terapia educazionale per gruppi

6) Poliambulatorio Nervi

Visite diabetologiche, screening piede, ecocolor Doppler TSA e AAIL

7) Poliambulatorio Recco

Visite diabetologiche, corsi terapia educazinale per gruppi

8) Poliambulatorio Martinez

Visite diabetologiche, fotografia fundus, corsi terapia educazionale per gruppi, Holter
pressorio

9) Ospedale La Colletta Arenzano

Visite diabetologiche, screening piede, ambulatorio diabete tipo 1 e tecnologie

10) Poliambulatorio Cogoleto

Visite diabetologiche

11) Poliambulatorio Rossiglione

Visite diabetologiche

12) Poliambulatorio Struppa

Visite diabetologiche

13) Poliambulatorio Bergagli

Visite diabetologiche

14) Ospedale Celesia

Visite diabetologiche, visite endocrinologiche, consulenze diabetologiche e dimissio-
ni protette

15) Poliambulatorio Via Bonghi

Visite diabetologiche

16) Ospedale Gallino

Visite diabetologiche, visite endocrinologiche, consulenze diabetologiche e dimissio-
ni protette, screening piede

Figura 1. Territorio ASL3 genovese e distribuzione ambulatori con prestazioni offerte.
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mentre la valutazione ecografica, gold standard per la diagnosi di patologia
nodulare tiroidea, mostra una prevalenza tra il 16 e il 67%; I’ampia variabi-
lita dipende dall’eta e dal grado di iodio-sufficienza dei soggetti in esame.
Lincidenza nella popolazione italiana della patologia nodulare e di circa il
50%, pitl frequente nel sesso femminile, nelle zone iodio-carenti e nei soggetti
esposti a radiazioni ionizzanti al collo. La maggior parte dei noduli tiroidei
ha caratteristiche di benignita, tuttavia negli ultimi anni si & assistito ad un
graduale incremento del carcinoma tiroideo differenziato, con previsione gia
per il 2020 di divenire una delle neoplasie maligne predominanti del sesso
femminile. La Liguria risulta essere una regione iodio-sufficiente in base ai
dati riportati nel registro ISTISAN 2014, tuttavia sono stati evidenziati per-
centuali di soggetti con valori di iodio urinario ascrivibili a iodio-carenza di
grado lieve-moderato. Ne consegue pertanto un rischio gozzigeno aumen-
tato. Lo struma multinodulare che ne consegue, oltre al rischio di problemi
compressivi se di grosse dimensioni, pud andare incontro nel tempo ad
autonomia funzionale, con evoluzione principalmente verso 'ipertiroidismo.

Anche le patologie tiroidee da alterata funzione ghiandolare (iper o
ipofunzione) sono in crescita, con un attuale 5% della popolazione italiana
coinvolta. L'ipotiroidismo autoimmune (tiroidite di Hashimoto) & la forma
di ipotiroidismo pit1 comune, soprattutto nella donna. Si manifesta clinica-
mente nel 2-3% della popolazione generale e nel 5-6% della popolazione di
eta pilt avanzata. L'ipertiroidismo, invece, ha una frequenza nel 2-3% della
popolazione in forma manifesta, nell’8-17% nella forma subclinica. La causa
di iperfunzione piti comune &, anche questa volta, di tipo autoimmune
(malattia di Basedow).

Le valutazioni endocrinologiche nella SSD Endocrinologia, Diabetologia e
Malattie Metaboliche si svolgono in prevalenza nei poli di Fiumara e di Villa
Scassi e, in minor parte, presso gli ambulatori dell’ospedale Gallino e Celesia.

Il paziente che afferisce a prima visita endocrinologica per problematica
tiroidea, puo inoltre accedere ad un servizio ecografico mirato, effettuato
da alcuni specialisti della stessa equipe, con posti riservati sia nella sede di
Fiumara che di Villa Scassi. L'attivita di ecografia tiroidea e paratiroidea &
stata notevolmente implementata nell’ultimo anno, in modo consensuale
all’aumento dell’incidenza di patologia tiroidea, ed ¢ in programma un
ulteriore potenziamento attraverso 'apertura di nuove giornate dedicate a
visite e all’ambulatorio strumentale. In questo modo & stato reso possibile
accelerare il percorso diagnostico e venire incontro alle esigenze dei pazienti,
evitando inoltre un allungamento delle liste di attesa sul territorio.

Qualora si ritenesse necessaria invece una valutazione citologica dei
noduli tiroidei, & possibile usufruire di posti dedicati in collaborazione
con la SC radiologia di Villa scassi, anche in questo caso abbreviando l'iter
diagnostico-terapeutico.

L'SSD Endocrinologia, Diabetologia e malattie Metaboliche garantisce,
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quindi, una copertura assistenziale sul territorio, sia al mattino che al pomeriggio,
dal lunedi al venerdi sia per I’endocrinologia che per la diabetologia e anche il saba-
to mattina per la sola diabetologia.
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Medicina di condivisione: la realta della
reumatologia

Gerolamo Bianchi*, Dario Camellino*
*SC Reumatologia, ASL3 Liguria

La Medicina di Condivisione rappresenta un nuovo approccio nell’accogli-
mento e nella cura del paziente basato sulla centralita delle sue preferenze e
dei suoi valori, rendendolo attore principale e attivo delle scelte diagnostiche,
terapeutiche e riabilitative (1). Per secoli, il “paternalismo” ha rappresentato
I'approccio prevalente in medicina. Tale concezione si basa sull’assioma che
il medico, in virtit del proprio bagaglio di conoscenze tecniche, sappia qual e
la scelta migliore per il paziente a livello non solo clinico, ma anche umano,
familiare e sociale (2). La Medicina di Condivisione parte invece da presup-
posti completamenti diversi: riconosce innanzitutto il ruolo del paziente
esperto, inteso come persona che ha, deve avere e vuole avere le conoscenze
(3) per partecipare attivamente nella costruzione del proprio percorso di
diagnosi e cura. I presupposti di questo nuovo paradigma sono un rapporto
collaborativo e non gerarchico tra medico e paziente (2) e la valorizzazione
dell’esperienza della persona e della sua famiglia. Rappresenta un’ulteriore
evoluzione rispetto al “shared decision-making” e comprende un approccio di
pitt ampio respiro che va oltre la singola scelta terapeutica, ma include una
prospettiva umana e sociale, che tiene conto del paziente intenso come per-
sona e non solo come malato, del suo contesto familiare e sociale ma anche
del ruolo fondamentale delle associazioni dei pazienti (4). La Medicina di
Condivisione nasce sull’onda di cambiamenti epocali, non solo dal punto di
vista scientifico, ma anche epidemiologico, culturale e sociale. Innanzitutto,
I’allungamento dell’aspettativa di vita e le nuove terapie, che insieme ad altri
fattori hanno contribuito alla cosiddetta “transizione epidemiologica”, hanno
portato in primo piano le patologie croniche, che colpiscono sempre pit spes-
so la persona anziana, affetta da diverse comorbidita (5,6). I progressi della
medicina hanno sicuramente portato a un miglioramento delle cure e della
salute dei pazienti, ma hanno anche causato la necessita di specializzazioni
e iper-specializzazioni che rischiano talvolta di frammentare il percorso di
cura dei pazienti. Il diffondersi di internet e dei social network ha cambiato
radicalmente il modo in cui la popolazione si rapporta con la propria salute
e le informazioni ad essa collegate (7,8). Le nostre societa stanno diventando
sempre piltt complesse (9,10) e il ruolo dei servizi & fondamentale per assistere
il paziente nel suo percorso.
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Medicina di Condivisione in Reumatologia

Tutti questi fattori rendono la Reumatologia una branca della Medicina
particolarmente adatta ad un approccio di condivisione: la maggior parte
delle patologie reumatologiche sono croniche e possono avere un impatto
severo sulla vita familiare, lavorativa, sessuale e sociale dei pazienti. Tali
patologie necessitano spesso per il loro trattamento di terapie avanzate e
costose, come i farmaci biologici, ma che vanno inserite in un contesto sia di
supporto sia di riabilitazione, che assicuri il mantenimento della funzionalita
e della qualita di vita dei pazienti. La prevalenza delle malattie muscolosche-
letriche & molto elevata in Europa e ha visto un ulteriore aumento nel periodo
compreso tra il 2000 e il 2015 (11), con ingenti costi sia diretti sia legati alle
perdita di autonomia e qualita di vita.

A livello internazionale, diversi studi supportano una “patient-cente-
red care” in Reumatologia (12), soprattutto nell’artrite reumatoide (AR).
L’educazione del paziente ¢ il primo passo verso il “self-management” della
patologia, che permette quindi alla persona di sentirsi pitt autonoma (rag-
giungendo un “internal locus of control” della patologia) e, allo stesso tempo,
permette di migliorare I'aderenza alla terapia e di aumentare il controllo dei
sintomi quali il dolore (13,14). I protocolli “person-centered” si focalizzano
principalmente sulla personalizzazione dell’assistenza, sul contesto socia-
le del paziente, sul processo decisionale condiviso, sulla comunicazione e
sull’“empowerment” (inteso come 1'acquisizione da parte del paziente delle
capacita necessarie a impiegare le proprie risorse ed abilita per essere parte
attiva del processo di cura) (15).

Le malattie reumatologiche infiammatorie, come 1’AR, 1'artrite psoriasica
(APs), la spondilite anchilosante (SA), la sclerosi sistemica (SS), le vasculiti,
sono caratterizzate da un coinvolgimento multi-sistemico, con un possibile
impegno d’organo in vari apparati, nonché da un elevato carico di comorbi-
dita, una parte delle quali di natura iatrogena. Basti pensare alle complican-
ze metaboliche e ossee dei glucocorticoidi (GC), che richiedono un attento
monitoraggio e una gestione multi-disciplinare (16). Oltre al noto incremento
del rischio cardiovascolare nei pazienti con AR (17), legato sia allo stato
infiammatorio proprio della malattia, sia alla riduzione concomitante dell’at-
tivita fisica e agli effetti di GC e anti-infiammatori, alcune delle comorbidita
pitt comuni in questi pazienti sono 1'osteoartrosi, I'osteoporosi e la depres-
sione (18). E’ dimostrato come la gestione multidisciplinare del paziente
reumatologico aumenti la soddisfazione del paziente e la sua sensazione di
sentirsi “preso in carico” (19).
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Gli ultimi vent’anni in Reumatologia: non solo rivoluzioni terapeutiche

II panorama delle artropatie inflammatorie come 1'AR, 'APs e la SA, &
stato protagonista negli ultimi vent’anni una rivoluzione copernicana (20).
L'armamentario terapeutico si & arricchito dei farmaci biologici (“biological
disease-modifying antirheumatic drugs” — bDMARDs) e dei nuovi farmaci
orali, quali i JAK-inhibitors (“targeted synthetic DMARDs” — tsDMARDs),
che hanno permesso il trattamento di forme di artrite un tempo considerate
refrattarie (20,21). Inoltre, &€ cambiato radicalmente I’approccio al trattamento
delle artriti inflammatorie. La diagnosi precoce delle artriti esordienti (“early
arthritis”) e il loro trattamento tempestivo, permettono di raggiungere la
remissione in un’elevata percentuale di pazienti, prima che si instauri un
danno anatomico secondario all’artrite. Per tutti i pazienti con artrite all’e-
sordio, oggi non ci si deve porre obiettivo meno ambizioso della remissione.
I concetti del “treat-to-target” e del “tight control”, traslati da altre discipline
dove sono gia stati applicati con successo come la cardiologia (22,23) e la
diabetologia (24), hanno consentito di cambiare radicalmente in meglio gli
outcomes dei pazienti affetti da artrite (25-27). Non solo cambiamenti tera-
peutici: il paziente reumatologico oggi € il centro di una rete di supporto
composta da fisioterapisti, infermieri e altri professionisti della salute (28).

L'infermiere in Reumatologia gioca un ruolo fondamentale e la European
League Against Rheumatism (EULAR) ha pubblicato le proprie raccomanda-
zioni riguardo il ruolo dell’infermiere nel management del paziente con artri-
te inflammatoria (29). In linea con i principi della Medicina di Condivisione,
il ruolo dell'infermiere spazia dall’educazione del paziente alla gestione
delle sue comorbidita, al monitoraggio dell’efficacia e della tollerabilita
della terapia, includendo anche gli aspetti psicologici e sociali (30). Modelli
di ambulatori a gestione infermieristica e /o multidisciplinare per i pazienti
affetti da artriti inflammatorie hanno dimostrato di essere ugualmente effica-
ci e di qualita rispetto a modelli tradizionali, ma con costi minori e maggiore
soddisfazione dei pazienti (31,32).

La riabilitazione e parte integrante del management della persona con
patologia reumatica (33). Scopo del trattamento non & la mera riduzione del
dolore, ma il mantenimento dell’autonomia e della qualita della vita, in linea
con la definizione dell’Organizzazione Mondiale della Sanita secondo cui la
salute “& uno stato dinamico di completo benessere fisico, mentale, sociale e
spirituale, non mera assenza di malattia”. La riabilitazione e I'esercizio fisico
migliorano sia il dolore, sia I’astenia nei pazienti con artrite (34,35) e permet-
tono di prevenire disabilita a lungo termine. La terapia occupazionale (36)
rappresenta la naturale estensione di questo tipo di approccio.

In malattie multi-sfaccettate come I’AR, solo un approccio olistico, che
prenda in carico i vari domini della vita del paziente colpiti dalla patologia,
pud permettere un ritorno alla salute (37).
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L'impatto economico della Medicina di Condivisione in Reumatologia

L’aderenza alle terapie nei pazienti con AR & molto variabile nei diversi
studi, con valori che vanno dal 30 all’80% (38). I pazienti con AR non ade-
renti, presentano outcomes clinici peggiori rispetto ai pazienti che mostrano
maggiore compliance (39). La non aderenza si traduce in un aumento dei
costi diretti e indiretti, in termini di maggior numero di accessi in pronto
soccorso, maggior numero di esami e visite non programmati e peggiori
outcomes clinici, che a loro volta si traducono in maggiori costi per la societa
(40). 11 modello della Medicina di Condivisione prevede il ruolo attivo del
paziente e dei suoi familiari e assicura pertanto una migliore compliance
(1). Inoltre, in un contesto di invecchiamento della popolazione generale,
spesso i pazienti anziani affetti da multi-morbidita devono essere seguiti
e accompagnati dai figli per eseguire visite mediche ed esami strumentali.
L'assistenza ai genitori determina un assenteismo dal lavoro che si ripercuote
sulla capacita produttiva, con gravi costi economici e sociali. In quest’ottica,
una sanita a “km 0” consente una ottimizzazione delle risorse, con un minore
carico per il paziente e i suoi familiari. Un team multidisciplinare puo assi-
curare la presa in carico delle diverse necessita di salute di pazienti anziani
comorbidi. In una vetusta visione della medicina intesa solo come prescrizio-
ne farmacologica per il trattamento di un sintomo, “l’accordo diagnostico-
terapeutico-riabilitativo” tra i professionisti della salute e il paziente, con la
sua famiglia, ha spazio limitato. Una visione invece pitt ampia e omnicom-
prensiva, che includa anche il contesto sociale del paziente, ha innumerevoli
vantaggi sia dal punto di vista umano sia economico. Sappiamo bene che i
cosiddetti “determinanti sociali della salute” giocano un ruolo chiave nello
sviluppo di molte patologie. Interventi profondi a tale livello possono offrire
miglioramenti anche pitt consistenti delle terapie farmacologiche (41,42).
Investimenti in modelli integrati di cura e in servizi sociali hanno dimostrato
di migliorare le condizioni di salute, permettendo allo stesso tempo risparmi
economici (43,44). In questo senso, la Medicina di Condivisione rappresenta
un investimento, non solo umano ma anche economico.

In tale contesto, non dobbiamo dimenticare gli operatori sanitari, sem-
pre impegnati nel dare il massimo ai propri pazienti, cercando allo stesso
tempo di ottimizzare le risorse. In tutto il mondo il cosiddetto “burnout” sta
assumendo proporzioni sempre pitt preoccupanti, al punto da essere incluso
nell'undicesima revisione dell’“International Classification of Diseases” (ICD-
11). Si stima che negli Stati Uniti ogni anno il “burnout” che colpisce i medici
causi una spesa di 4,6 miliardi di dollari (45). Un approccio pitt umano alla
medicina pud permettere anche agli operatori sanitari di riscoprire il valore
della propria missione e di trovare maggiore soddisfazione nel rapporto con
il paziente: la perdita di significato nel proprio lavoro e infatti uno dei fat-
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tori pili strettamente legati all’insorgenza di “burnout”(46). In questo senso,
la Medicina di Condivisione puo essere quindi vista come “cura”, sia per il
paziente sia per gli operatori sanitari.

L’esempio della Azienda Sanitaria Locale 3

L'Azienda Sanitaria Locale 3 ligure ha cercato di rendere realta molti
principi della Medicina di Condivisione. Nell’ambito della Reumatologia, e
presente una capillare rete di ambulatori, distribuiti su tutto il territorio, per
permettere identificazione e trattamento tempestivi delle diverse patologie
reumatologiche. Sono attivi ambulatori dedicati, con liste d’attesa specifiche
e brevi, per persone con sospetto di artrite esordiente, osteoporosi grave,
connettiviti e vasculiti. E presente un servizio di ecografia, per una valutazio-
ne in tempo reale dei pazienti affetti da artrite e per terapie infiltrative eco-
guidate. Verranno attivati a breve il centro per la prevenzione delle cadute
e il centro di riferimento regionale per la presa in carico delle pazienti con
Fibromialgia, comprendenti entrambi personale medico, infermieristico e
fisioterapico dedicato. L'unita operativa e inoltre centro di riferimento regio-
nale per la presa in carico e il trattamento delle malattie rare reumatologiche
e del metabolismo osseo. Completano I'attivita gli ambulatori infermieristici,
podologici e il servizio di densitometria ossea. Presso 'Ospedale La Colletta
di Arenzano ¢ attiva la degenza di Reumatologia Riabilitativa, realta unica
in Italia, con personale fisioterapico e infermieristico dedicato. Nella corsia
sono attive due palestre, con percorsi specifici per i pazienti affetti da pato-
logie reumatologiche infiammatorie. Sono stati ideati protocolli riabilitativi
per le diverse patologie di pazienti, inclusi quelli anziani comorbidi, quelli
con artriti infiammatorie e quelli con connettiviti. E stata costruita inoltre una
cucina per lo svolgimento della terapia occupazionale, con tutti i presidi che
possano aiutare i pazienti affetti da artrite inveterata, con esiti articolari, a
mantenere la propria autonomia.

Il progetto “Liguria Contro 1'Osteoporosi” (LiCOS) rappresenta un
approccio multidisciplinare al paziente con frattura di femore, attraverso una
presa in carico completa che inizia dal reparto di ortopedia, dove viene rico-
verato il paziente in acuto, e prosegue nella fase riabilitativa con le opportune
misure diagnostiche e terapeutiche, sulla base del modello di successo dei
“fracture liaison service” internazionali. Questo sistema garantisce non solo
la corretta gestione a breve termine del paziente, ma assicura anche la com-
pliance nell’assunzione delle terapie e ha dimostrato di ridurre significativa-
mente l'incidenza di seconda frattura di femore, evento gravato da elevata
mortalita e costi altissimi.

Negli ultimi mesi, sono state portate a termine alcune iniziative nella
Azienda Sanitaria Locale per avvicinare la Medicina alla cittadinanza e per
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promuovere percorsi non solo di cura ma soprattutto di prevenzione e dia-
gnosi precoce. L'iniziativa “In rosa”, dedicata a donne che compiono o hanno
compiuto nel 2019 rispettivamente 50, 60, e 70 anni, prevedeva un ciclo di
incontri con specialisti di diverse discipline, organizzati il sabato mattina,
con consulenze e screening gratuiti su osteoporosi, artrite, neoplasie gineco-
logiche, malattie cardiovascolari. Altre iniziative hanno incluso incontri gra-
tuiti aperti a tutta la cittadinanza, con relazioni e ampio spazio dedicato alle
domande dei partecipanti, con focus su nutrizione e metabolismo, malattie
reumatiche e osteoporosi, cardiopatia ischemica e attivita fisica, nell’ambito
dell’iniziativa “Dedicato a...me”. Questi eventi rientrano in una visione di
una Medicina che aspira ad essere sempre piit condivisa e partecipata.

Conclusioni

I tempi sono maturi per una nuova idea di Medicina, nella quale pazien-
ti, famiglie, associazioni e operatori sanitari uniscono le forze nella ricerca
della salute. La natura poliedrica delle patologie reumatologiche le rende il
terreno ideale dove far crescere sempre pilt un approccio multidisciplinare
e condiviso.
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Aspetti Generali

Diverse valutazioni di ordine epidemiologico e biologico e la recente
pubblicazione del DSM-V (1) (diagnostic and statistical manual of mental
disorders) ha imposto alla comunita scientifica un periodo di riflessione su
diagnosi e trattamento di cid che nel DSM-IV era definito “dipendenza”.

La recente crescita di uso di sostanze nel periodo adolescenziale e di
adultizzazione ha ulteriormente complicato il quadro complessivo. Si assiste,
inoltre, ad un costante incremento delle problematiche non collegate a sostan-
ze, ma a comportamenti (disturbi del comportamento alimentare, addiction
tecnologica, gambling, sesso, shopping, ecc) (Tabella I).

- Adolescenti e policonsumo

-Nuove sostanze sintetiche

- Commistione fra consumo di sostanze e aspetti psicopatologici
- Associazione consumo di sostanze e alterazioni comportamentali
- Pubblicita ingannevole e interessi economici

- Criminalita organizzata

-Bassa percentuale di identificazione precoce

-Ridotta sensibilita della medicina di base

- Stigma (popolazione generale e professionisti della salute)

- Servizi obsoleti dal punto di vista strutturale

- Disuguaglianze

Tabella I. Problemi vecchi ed emergenti che si integrano e si potenziano.
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L'addiction (A) non viene generata solo dall’'uso di sostanze ma anche da
comportamenti socialmente accettati, che in un primo momento l'individuo
decide di utilizzare/fare volontariamente mediante un comportamento di
ricerca e sperimentazione di nuove fonti di stimolo e gratificazione (tipico
dell’essere umano e non solo).

In questo modo, si crea nel tempo una condizione di alterazione neuro-psi-
co-biologica e sociale (sofferenza relazionale) in grado di ridurre I’autonomia
e la capacita di analisi della realta e di decisione; quindi I'esercizio della libera
volonta del soggetto per la presenza di un comportamento compulsivo carat-
terizzato dalla spirale “desiderio-ricerca-assunzione” che aumenta con I'isola-
mento sociale (craving: € il desiderio impulsivo per una sostanza psicoattiva,
per un cibo o per qualunque altro oggetto o comportamento gratificante:
questo desiderio impulsivo sostiene il comportamento «addittivo» e la
compulsione finalizzati a fruire dell>oggetto di desiderio).

LA ¢, quindi, caratterizzata da una sempre maggiore difficolta a modifica-
re e a mantenere uno stato di relazioni positive e con una ridotta percezione
dei rischi connessi ai propri comportamenti e da una distorsione delle rela-
zioni sociali.

Tutte le politiche e le strategie devono essere impostate per riconoscere che
'uso di qualsiasi sostanza, anche occasionale, &€ un comportamento a rischio,
che la A & una condizione che costituisce, oltre ad un problema sociale e di
sicurezza, anche un serio problema di sanita pubblica che riguarda non solo
la salute delle persone con A da sostanze e/o comportamenti, ma anche terze
persone che vengono coinvolte da questi comportamenti a rischio (questo
risulta particolarmente evidente nella guida di autoveicoli o durante le atti-
vita lavorative ad esempio).

Il riconoscimento di questi concetti comporta che tutti i sistemi assisten-
ziali e di cura siano orientati a rapportarsi con persone che facciano uso
occasionale o ciclico (in assenza di A) di sostanze e comportamenti. Ad oggi
e evidente come i soggetti con comportamenti a rischio per la salute siano la
maggioranza, e necessiterebbero di interventi precoci per prevenire i rischi
connessi all'uso di sostanze o comportamenti che mettano a rischio lo stato
di benessere individuale, familiare e sociale. Quindi risulta riduttivo attivar-
si al solo sorgere di uno stato di A o di fronte ad una diagnosi di patologia
organica o psicologica, o che gli aspetti sociali trovino, tendenzialmente, una
accoglienza dal momento in cui determinino delle conseguenze penali.

Questi sistemi dovranno essere orientati, non alla prevenzione della A
(come dipendenza), ma a promuovere una maggiore attenzione all'uso/
consumo di sostanze e comportamenti e lavorare per prevenire e modificare,
come anche ’'OMS indica come obiettivo, le distorsioni delle relazioni sociali.
Dovremmo andare oltre la cura, il recupero della persona e della famiglia e
oltre al “controllo sociale” del fenomeno.
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Da cid si desume come sia sempre pitl indispensabile la necessita di inte-
grare le politiche e gli interventi (nonché le strutture) relative alle problema-
tiche derivanti dall’'uso di sostanze psicotrope legali e illegali, alcol, fumo,
farmaci prescritti e non prescritti e comportamenti compulsivi. L’approccio
globale e integrato verso tutte queste forme di A comporta una nuova stra-
tegia ed organizzazione orientata a fronteggiare tutte le varie forme di A (in
termini prevenzione, promozione della salute, di terapia e di riabilitazione).

Nel campo della salute, si fa strada una nuova visione di «sanita pubblica
ecologica attenta al contesto e al ruolo dei determinanti sociali, economici
e ambientali» (2.) La tutela della salute implica 1'adozione di un approccio
globale, multisettoriale e multilivello, capace di cogliere la peculiarita dei
bisogni emergenti nel contesto delle dinamiche complesse di intersettorialita
(salute, lavoro, politiche abitative, istruzione, ambiente, ecc.).

Se ci si interessa esclusivamente dell’individuo, senza modificare i deter-
minanti sociali, ambientali ed economici direttamente o indirettamente coin-
volti, non otterremo gli effetti desiderati e questo puo, anzi, far aumentare le
differenze interindividuali e familiari dello stato di salute e benessere.

La realizzazione delle politiche d’intervento deve coinvolgere parti attive
e parti interessate, e la loro partecipazione allo sviluppo delle specifiche poli-
tiche d’intervento pud fornire un prezioso aiuto e sostegno.

Risulta pertanto fondamentale modificare I’approccio dei Dipartimenti delle
Dipendenze, che da ora rinomineremo Dipartimenti delle A e degli Stili di Vita,
iniziando dal disporre di organizzazioni specializzate nell’ambito dell’A.

Questi dipartimenti devono essere aperti alla comunitia con una comunicazione
bidirezionale in un perimetro di MC.

Giovani e polidipendenza

L’evoluzione clinica dell’A spinge con ancora pit forza verso la MC.

11 40-70% dei soggetti al primo episodio psicotico incontrano i criteri di un
disturbo da uso di sostanze (DUS), esclusa la dipendenza da tabacco (3,4) .

Le sostanze non solo possono essere la causa di un esordio psicotico, ma pos-
sono slatentizzare un quadro psicotico o interferire con la terapia farmacologica.

11 profilo farmacodinamico di molte sostanze € in grado di provocare la
fenomenologia dei principali sintomi psicotici in modo del tutto sovrapponi-
bile a quella presentata da soggetti psicotici privi di una storia di DUS.

Le sostanze operano alterazioni chimiche nelle sedi sottocorticali produ-
cendo modificazioni della working memory. Cido puo indurre sintomi psi-
chici. L'ipotesi tossicogena & una delle possibili spiegazioni della persistenza
dei sintomi nel tempo anche oltre le 4 settimane definite talvolta sufficienti a
discriminare un evento psicotico autonomo o indotto da DUS e/o disturbo
da uso di alcol (DUA).
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Leonardi (5,6) solleva il quesito se esiste un disturbo psichiatrico carat-
terizzante 1'adolescente polidipendente. Non ne esiste uno specifico. E’
opportuno far riferimento alla prevalenza di alcuni disturbi che pit frequen-
temente accompagnano 1'uso di sostanze stupefacenti ad azione eccitante o
depressiva. Appaiono pit1 frequenti disturbi di tipo ciclotimico o distimico
che non correlano con un preciso pattern d'uso, mentre sempre secondo
Leonardi i disturbi bipolari di classe I appaiono associati a polidipendenze
caratterizzate da consumo importante di sostanze eccitanti. I quadri psicopa-
tologici sono anche modulati dalla concentrazione della/e sostanze.

Ad oggi prevalentemente i pazienti polidipendenti vengono trattati (a
torto) come monoaddiction.

Proposta di percorso condiviso

Ruolo dell’accoglienza

L’ambiente compatibilmente con le regole che devono essere rispettate nei
servizi sanitari (ospedalieri o territoriali) deve tendere a creare un ambiente
familiare.

L’accoglienza in generale, ma soprattutto in una medicina delle dipen-
denze svolge un ruolo strategico che nella nostra attivita viene svolto da un
operatore socio-sanitario.

E’ un processo complesso che inizia sin dal primo incontro con l'utente
ed e caratterizzato dalle informazioni relative alle prestazioni da seguire,
dall’ambiente in cui si trova, dall’organizzazione del lavoro, dal rapporto che
si instaura con gli operatori.

Per questa ragione quando il paziente si presenta nella UO, viene accolto
dalla figura professionale preposta all’accoglienza con il compito di pren-
dersi carico della persona, illustrandole in modo semplice, ma completo, il
percorso che dovra seguire.

Il rapporto che si instaura & determinante per creare una complicita fra il
cittadino sofferente e tutta 1’equipe.

Coinvolgimento Paziente e Famiglia:

Il paziente al primo colloquio stringe un’alleanza che prevede tutta una
serie di passaggi caratterizzati da quelli clinici (laboratoristici e strumenta-
li), valutazione da parte di diversi specialisti, coinvolgimento di almeno un
familiare (se possibile la famiglia) o comunque una persona che si fa carico
del problema e I'incontro con le associazioni di auto-mutuo-aiuto.

La famiglia va innanzitutto informata e poi stimolata a cambiare e a parte-
cipare ai Gruppi di Auto-Mutuo-Aiuto (AMA) e comunque sempre sostenu-
ta, attivata, incentivata. Ricordiamoci sempre che spesso i familiari si presen-
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tano irrequieti, arrabbiati, preoccupati senza pit1 voglia di seguire il malato.

Qualcuno dalla disperazione tende a delegare il proprio caro alla struttura
per trovare un po’ di pace. In questi casi dobbiamo coinvolgere la famiglia
spiegando che quando c’e un alcolista, tutta la famiglia e alcolista e, quindi,
la motivazione al cambiamento riguarda tutti. Non e solo un problema del
paziente, ma di tutti! Si assiste spesso ad un cambiamento dei componenti
della famiglia e, quindi, diventano una risorsa non solo per la persona a
loro cara, ma anche certe volte per il reparto. In fondo sono degli esperti
nel settore (7): un esperienza guadagnata sul campo e che deriva da anni di
convivenza con un paziente affetto da dipendenza. Questa esperienza puo
essere messa al servizio dei nuovi venuti. La sinergia fra I'esperienza degli
operatori sanitari con quella dei familiari potenzia notevolmente 'azione
sui pazienti e migliora complessivamente sia 1’atmosfera che la qualita del
servizio erogato (Figura I) (8).

Accoglienza
(paziente/soggetto sofferente e famiglia)
Paziente e Famiglia diventano soggetti attivi

(da problema a risorsa)

\:
Terapia disintossicante e trattamento della/e patologie psico-fisiche associate
Valutazione multispecialistica
Indagini laboratoristiche/strumentali
Sostegno a paziente e famiglia da parte del team
infermieristico e socio-sanitario per il raggiungimento del cambiamento e follow-up
della motivazione

\:

Trattamento psicologico

Incontro con le Associazioni di Auto Mutuo Aiuto
Trattamento farmacologico di disassuefazione solo se necessario e per periodi brevi
(generalmente non oltre 6 mesi)
\:
Attivita accessorie
Educazione Alimentare
Miglioramento globale dello stile di vita
Valutazione problematiche sociali
A
Incontri clinici periodici multidisciplinari (follow-up problematiche psico-fisiche)
Frequentazione gruppi auto-mutuo-aiuto “long life” (soggetti sofferenti e famiglie)
STRETTA SINERGIA NEL TEMPO FRA SERVIZIO, FAMIGLIA,
ASSOCIAZIONI e quando necessario LUOGO DI LAVORO

Figura I. Percorso in una vision di medicina di condivisione.
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Quanto descritto nella Figura I & un percorso difficile che richiede pazien-
za, dedizione ed un costante aggiornamento scientifico da parte di tutto il
gruppo.

Le ricadute non devono essere considerate un fallimento, ma un occasione
per riprendere il percorso con maggiore forza con la prospettiva di raggiun-
gere risultati migliori.

Naturalmente il paziente che ricade deve essere consapevole che il Centro
che lo segue lo riaccoglie senza giudizi e pregiudizi, ma totalmente dispo-
nibile a fornirgli tutti gli strumenti possibili per addivenire ad un “finale
migliore” (9,10).

Servizi per dipendenze e Medicina di Condivisione

Al netto delle differenze individuali che caratterizzano il trattamento
delle addiction, indubbiamente & stato ormai dimostrato che alcuni aspetti del
problema possono essere migliorati dall’applicazione della MC.

II trattamento farmacologico e psicoterapico deve seguire i position paper
e linee guida societarie accreditate, tuttavia i Servizi che responsabilizzano il
paziente e coinvolgono famiglie e associazioni di riferimento possono otte-
nere risultati migliori.

In questo settore, infatti, “le problematiche che scaturiscono dalla modu-
lazione di percorsi personalizzati di cura e di ricerca non possono risolversi
con metodi lineari e atomistici” (11).

La SM diventa, quindi, un sostegno irrinunciabile. Bonino e Collaboratori
(11) sostengono che “la comunita estesa di esperti, che & chiamata a esplorare
soluzioni e pratiche, & una comunita che include tutti, € una comunita estesa
a tutti, poiché tutti siamo esperti almeno in relazione alla nostra salute”.

Rigliano (12) afferma: “E’ persino stupefacente quanto poco si rifletta
sulla necessita di accogliere e coinvolgere i contesti significativi del paziente,
in primis la sua famiglia. E questo nonostante la massa ormai enorme di
evidenze che ben attestano I'importanza.... Cid che sembra essere rilevante
& proprio il coinvolgimento responsabile e propositivo di tutto il contesto
affettivo di vita delle persone”.

I paziente e la famiglia devono essere sostenuti, coinvolti e indotti con
convinzione a partecipare attivamente al progetto di recupero frequentando
i gruppi di AMA e tutte le attivita che possono favorire il cambiamento attra-
verso il raggiungimento della consapevolezza.

Cio deve essere favorito dalla presenza di un operatore che coordini i rap-
porti con famiglie, associazioni e istituzioni.

Nei casi di DUA e DUS la cooperazione Servizio-AMA migliora il decor-
so clinico, riduce ricadute e ricoveri impropri sia al pronto soccorso che in
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degenza ordinaria. Cid anche in caso di doppia diagnosi.

I risultati possono essere ottenuti anche in assenza di percorsi clinici tradi-
zionali, talvolta costosi e impegnativi per il sistema sanitario.

La cooperazione istituzione sanitaria, servizi del privato/ privato-sociale,
paziente, famiglia, associazioni e comunita di appartenenza riduce i decessi
e le complicanze a lungo termine. Smart and Mann (13) hanno rilevato una
riduzione dei casi di cirrosi epatica in pazienti affetti da DUA. Cio indica
indirettamente una riduzione dei costi.

Uno studio prospettico a 3 anni di Humphreys and Moss (14) condotto
su pazienti affetti da DUA ha dimostrato che la cooperazione con Alcolisti
Anonimi (AA) rispetto al trattamento tradizionale a parita di risultato cli-
nico ha ridotto i costi del 40%. Un ulteriore esperienza ha rilevato un costo
aggiuntivo del 64% per i pazienti che sono stati sottoposti a terapia cognitivo
comportamentale rispetto a quelli che hanno frequentato i gruppi di AMA
(frequenza gratuita) (15).

L'attivita di coordinamento del Servizio deve favorire non solo la compli-
cita del familiare al percorso assistenziale, ma anche il suo benessere.

I1 benessere della famiglia si declina positivamente sul rapporto con il
paziente, sul benessere dei minori e indirettamente sulla comunita tutta
(lavoro, giustizia, ecc).

La fonte maggiore di informazione su questa cooperazione & “l'interna-
tional membership survey” condotta su 8517 membri Al-Anon (associazione
per familiari di persone affette da DUA) con una frequenza uguale o supe-
riore a 5 anni. Il 95% dei membri ha riportato un miglioramento della vita
spirituale (16). I1 94% ha trovato 'esperienza “molto positiva”, il 5% “abba-
stanza positiva”.

Per i membri Al-Anon che sono mogli, la lunga frequentazione ai gruppi
€ associata a riduzione del “coping” negativo, ad un miglioramento delle
conoscenze sui DUA, ad una riduzione dei livelli di depressione e a una
migliore relazione con il partner (17).

Il migliore rapporto relazionale con il partner permette anche una migliore
gestione sia clinica che familiare.

Timko et al. (18) hanno condotto un’esperienza rilevante suddividendo
membri di Al-Anon in due gruppi: nel primo gruppo la frequenza & stata
sospesa dopo sei mesi, nell’altro ha proseguito sino a dodici mesi. Diversi
prametri sono migliorati nel secondo gruppo in modo statisticamente signifi-
cativo: migliore comprensione dell’addiction, migliore relazione con il paren-
te alcolista e con i figli, minori atti di violenza verbale e/o fisica, riduzione
dello stress e dello stato ansioso depressivo ed un miglioramento comples-
sivo della qualita di vita personale e familiare. Anche le associazioni dei 12
passi che si occupano dei bambini devono essere coinvolte in un sistema inte-
grato di MC. Le Addiction Unit devono occuparsi dei figli dei pazienti affetti
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da DUA e/o0 SUD con la presa in carico, il riconoscimento della sofferenza,
la valorizzazione delle risorse e la motivazione al cambiamento. I figli dei
pazienti sono a rischio di diverse conseguenze negative: disturbi disadattavi,
bassa autostima, sensi di colpa, stato ansioso-depressivo, ecc. Pud anche deri-
varne il “fenomeno della trasmissione intergenerazionale dell’addiction”.
Ecco che la collaborazione con 1l'associazionismo pud dare ottimi risultati
senza costi aggiuntivi (19).

Anche nella governance dell’addiction, quindi, la MC trova un indispensa-
bile spazio. Siamo d’accordo pertanto con questa affermazione: “L’operatore
sanitario-esperto convenzionale, il singolo malato-protagonista della sua sto-
ria, i familiari e tutti coloro che danno vita a contesti esperti di assistenza e di
sostegno, la societa civile, tutti sono richiamati in questo spazio partecipativo
alla costruzione del proprio processo di cura come all’identificazione delle
condizioni e delle finalita della medicina.... La medicina della complessita
sembra segnalarci I'esigenza di pratiche e approcci partecipativi. Questo ci
obbliga ad un’analisi ed ad una rivisitazione della storia recente del concetto
di governance per poter interagire in uno scenario partecipativo di gover-
nance” (11).
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“Cura” & una parola latina che esprimeva un atteggiamento di premura,
vigilanza, preoccupazione per qualcuno o per qualcosa, significava anche
travaglio, affanno, cercare, domandare, sentire la mancanza....

“Curare” significa fornire una prestazione d’aiuto ad una persona che ne
ha bisogno, per esempio se una persona cade e si ferisce, si pensa a curare la
ferita affinché si rimargini, 1’attenzione e rivolta alla ferita.

1 “Prendersi Cura” & tutt’altra cosa, & un insieme di attivita a supporto di
persone in difficolta; € un farsi carico, passare dalla cura della malattia alla
creazione di un legame attraverso la presa in carico dei bisogni dell’altro,
nella sua globalita e in un’ottica di reciprocita; ritornando alla persona che
cade e si ferisce, non solo ci si preoccupa di curarle la ferita, ma ci si preoccu-
pa anche del suo dolore, della sua paura, della sua voglia di guarire.

“Il lavoro di cura” & un lavoro nobile ma molto complicato. E’ un lavoro che
produce cura ed € imperniato nei gesti e nelle necessita della quotidianita;
richiede un alto contenuto di relazione ed & finalizzato al benessere comples-
sivo della persona; necessita di interdipendenza e chi lo svolge deve cono-
scerne e valutarne i confini, per evitare l'aiuto inutile e favorire I’autonomia
residua della persona. E’ un lavoro costante sempre presente, 24 ore su 24,
giorno e notte, ed € incorporato in tutta una serie di attivita professionali pit
ampie (sociali, educative, riabilitative, sanitarie..), &€ un lavoro che consiste nel
suscitare la partecipazione attiva con la persona, e non per la persona o sulla
persona, si svolge “insieme”. Il lavoro di cura coinvolge tutte le dimensioni:
quella fisica e materiale, organizzativa, emotiva ed infine quella spirituale .

La Dimensione Fisica € un lavoro pratico e concreto e si svolge a faccia a
faccia, a tu per tu con la persona ma soprattutto con il suo corpo; chi lo svolge
necessita di sapere il senso ed il peso di cio che sta facendo. Richiede dolcez-
za, gentilezza, delicatezza nei gesti, perché ogni gesto risuona nell’altro come
una musica dolce, il tocco leggero del petalo di un fiore....

La Dimensione Organizzativa & un lavoro che richiede attivita e sequenze
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che non sono casuali ma riguardano la persona nell’ambiente in cui vive: le
sue abitudini personali, i suoi orari per le terapie, i suoi tempi per svolgere
ogni cosa.

La Dimensione Emotiva, produce forti emozioni. Chi si “prende cura” &
costantemente impegnato a “creare” una relazione equilibrata: non distan-
te ma neanche intima, non asettica ma neanche troppo coinvolgente; una
relazione che si creera con il tempo e con il conoscersi a vicenda. Sara da
questo conoscersi reciprocamente che si sviluppera la Dimensione Spirituale
che portera ad una continua e costante riflessione e ricerca su sé stessi e sull’
altro trasformandosi, con il tempo, in amore incondizionato verso sé stessi e
verso la persona di cui ci prendiamo cura. Ci si scoprira ad amare l'altro
senza aspettative, senza competizioni, senza dipendenza, conflitto, giudizio,
pregiudizio, paura. Un senso di connessione con l'altro e con la vita stessa,
per capirne il senso ed accettarla cosi com’e, con le sue gioie ed i suoi dolori;
i suoi alti ed i suoi bassi; le sue sofferenze e le sue rinascite.

Per tutto questo, le persone che curano e si prendono cura non devono
essere lasciate sole dai servizi ma sempre sostenute da un’adeguata relazione
d’aiuto.

Chi e il “Caregiver”? Caregiver significa prestatore di cura, una persona
che si prende cura di un’altra, e per cura intendiamo quel sostegno a carattere
relazionale, emotivo, fisico e d’aiuto rivolto a persone fragili e non autosuf-
ficienti, persone che hanno perso la propria autonomia cognitiva. Spesso il
legame del caregiver con il destinatario d’aiuto, € un legame di parentela, un
legame iniziato prima del prendersi cura, basato su un rapporto personale
e non su un ruolo professionale. Sappiamo che la famiglia & sempre stata
I'unita primaria della gestione dei bisogni dell'individuo e pur tra mille dif-
ficolta si &€ da sempre occupata dei bisogni dei propri componenti pitt deboli
e non autosufficienti: dal bambino appena nato, all’anziano, ai portatori di
handicap ecc..

N

11 “Caregiving” € un’attivita difficile e destabilizzante. Il caregiver vive in
uno stato di vigilanza permanente e di responsabilita continua e totalizzante
perché sa, che la situazione che si & venuta a creare non & temporanea in
quanto gli eventi e le alterazioni comportamentali si ripetono e si ripropon-
gono; nello stesso tempo i caregivers non vogliono e non desiderano delegare
ad altri nessuna delle attivita svolte in quanto prevalgono il senso del dovere,
della morale, il sentirsi necessari, anzi, addirittura indispensabili. Per tutte
queste contraddizioni i Caregivers esprimono spesso rabbia, stanchezza,
senso di colpa per non essere adeguati alla situazione, ansia e depressione.
Hanno difficolta relazionali con la persona da aiutare, nessuna formazione
sul campo, nessuna formazione professionale, per cui devono trovare nei ser-
vizi qualcuno che li ascolti e li sostenga nelle difficolta del “prendersi cura”:
difficolta di gestione diretta alla persona, gestione terapeutica, relazionale e
organizzativa. I Caregivers che manifestano disagi maggiori sono quelli che
si occupano di assistere componenti della famiglia con un elevato numero
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di patologie, un alto grado di disabilita, bisogni assistenziali elevati: cura...
sorveglianza continua, fruizione di pilt servizi, caratteristiche anagrafiche e
disagi economici legati al ritiro dal lavoro.

Nei servizi dovrebbero essere presenti i Caregiver Formali (operatori con
esperienza e competenza nella patologia di riferimento), in grado di suppor-
tate i Caregiver Informali (famigliari, badanti ecc.) nella gestione dei bisogni
primari (benessere ed autonomia), nell’aderenza al percorso assistenziale e di
sostenerli nell’affrontare il “prendersi cura” con serenita e tranquillita (Figura
(1,2 3).

Nel Centro Alcologico Regionale le figure dei Caregivers formali (opera-
tore socio-sanitario) svolgono attivita di relazione d’aiuto, supporto orga-
nizzativo e formazione; gestiscono (con la copresenza del medico) gruppi di
auto-mutuo-aiuto (AMA) per famigliari che si prendono cura di pazienti con
disturbi da uso di alcol (DUA) e/ o sostanze (DUS) ed encefalopatia dovuta a
cirrosi epatica; ed infine collaborano con le Associazioni di auto-mutuo-aiuto
per disturbi da DUA /DUS: Alcolisti Anonimi, Al-Anon e Al-Ateen (per fami-
gliari e figli di alcolisti), Club di Alcolisti in Trattamento o Alcologici territo-
riali, Narcotici Anonimi. Tuttavia se il problema predominante non & l’alcol,
collabora anche con altre Associazioni: Giocatori Anonimi e Gamanon (per i
famigliari dei giocatori), Overeaters Anonymus (per problematiche alimenta-
ri), Genitori insieme (per genitori con figli adolescenti con problematiche di
dipendenza e altre problematiche).

I gruppi AMA per Caregiver Informali sono spazi riservati ai famigliari
con l'obiettivo di avviare un processo di ricostruzione della propria vita,
sentirsi capiti da altri famigliari che vivono la stessa esperienza ma soprat-
tutto “non sentirsi soli” nell’affrontare il percorso difficile e destabilizzante del
“prendersi cura”. All'interno dei gruppi, i famigliari potranno condividere
fatti, vissuti, emozioni del medesimo problema; ognuno si riconoscera nella
storia dell’altro ed emergeranno punti di forza e risorse che porteranno a
piccoli cambiamenti che miglioreranno la qualita della vita del famigliare e
del malato stesso. I gruppi sono fondamentali per tutti quei famigliari che
lanciano un segnale di aiuto come questo: “siamo in mare aperto in tempesta
e non sappiamo nuotare.... Ci sentiamo soli....”

I Gruppi sono condotti dal Caregiver Formale e dal medico del Servizio.
Verranno rafforzati i consigli relativi sia all’assistenza diretta alla persona che all’a-
derenza terapeutica (Figura II).

La semplice presenza di operatori sanitari che sono si degli estranei, ma
con esperienza nella patologia di riferimento, vicini, ed autentici nell’ascolto
e nel comprendere il problema, permette di instaurare una relazione d’aiuto
empatica e di fiducia e diventare un punto di riferimento indispensabile per
i Caregivers Informali che cercano sostegno, appoggio, ascolto, solidarieta,
comprensione, consigli, ma soprattutto “competenze” e “strumenti” da poter
utilizzare nel loro lavoro di cura.
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Abbiamo inserito la figura del Caregiver Formale nel Centro Alcologico
ASL3 (4, 5). Tale Centro come si & detto, collabora prevalentemente con il per-
corso spirituale dei dodici passi e dodici tradizioni (AA, GA, NA, gruppi per
famigliari) e I’Associazione Club degli Alcolisti in Trattamento o Alcologici
Territoriali con il percorso di spiritualita antropologica, metodo Hudolin,
approccio ecologico sociale. Sono percorsi di spiritualita, percorsi di “con-
sapevolezza” di cio che siamo, cosa siamo diventati e dove vogliamo andare.
Partendo dal presupposto che la dipendenza viene spesso definita da chi ne
e affetto, un “male dell’anima”, ogni giorno ci ritroviamo a combattere ogni
tipo di schiavitit ma.... siamo nati per diventare liberi ed abbiamo un grande

CAREGIVER INFORMALE (1)

Il caregiving ¢ un’attivita difficile e spesso destabilizzante

Il caregiver esperisce rabbia, stanchezza, senso di colpa per il timore
di non essere adeguato, di essere inutile con possibile stato
ansioso-depressivo

Difficolta relazionali con la persona da aiutare: formazione sul campo
senza formazione professionale/ devono trovare qualcuno che li ascolti
e che li sostenga

Problemi relazionali

Difficolta di gestione diretta alla persona
Difficolta gestione terapeutica

Difficolta organizzativa

mi sento soffocare dalle responsabilita...
non vedo via d’uscita in una strada che non
ho scelto e che percorro alla cieca, mi sento

CAREGIVER FORMALE solo.... schiacciato dai sensi di colpa.
A.M.A.Li, Newsletter Marzo 2019

Figura I. Cooperazione Caregiver Formale ed Informale.

bisogno di curare la nostra parte pitt profonda, la nostra anima, e ritrovare
1" equilibrio perduto con noi stessi e la vita! L’obiettivo delle Associazioni di
auto-mutuo-aiuto per disturbi da DUA /DUS ¢ il raggiungimento dell’asten-
sione della persona e successivamente il raggiungimento della sobrieta.
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I pazienti che afferiscono al Centro Alcologico Regionale sono pazienti che
possono presentare contemporaneamente segni e sintomi di tre condizione
patologiche: encefalopatia dovuta a cirrosi epatica, intossicazione da alcol o
altre sostanze psicoattive e talvolta comorbilita psichiatrica (vedere capitolo
precedente relativo all’encefalopatia epatica). Difficile per i famigliari che si
prendono cura di questi pazienti capire cosa sta succedendo in quel momen-
to: ha ripreso a consumare alcol? Ha rifatto uso di sostanze? E” in encefalo-
patia da cirrosi? E’ ricaduto in depressione? E’ opportuno far sviluppare al
famigliare la capacita di osservazione delle variazioni comportamentali del
loro caro per poi poter riferire ai Caregiver Formali di riferimento, in modo
preciso e corretto, cid che sta accadendo e ricevere 1'aiuto migliore e mirato
per quella situazione anche nel minor tempo possibile attraverso un rapido
accesso al team medico-infermieristico. I bisogni di questi famigliari sono
molteplici; spesso si sentono inadeguati e sopraffatti da una situazione com-
plicata( pazienti encefalopatici ma alcolisti). Talvolta sentono la mancanza
di un adeguato supporto da parte degli altri membri della famiglia, devono
mantenere una facciata di normalita, contenere il conflitto tra le esigenze
della famiglia e quelle del dipendente; spesso in famiglia sono presenti figli
piccoli, ragazzi adolescenti con le loro problematiche adolescenziali ed &
difficile mantenere gli equilibri. II pitt delle volte i caregivers “tacciono”
I'impatto emotivo della responsabilita dell’assistenza; percepiscono I'assistito
come manipolatore, un ingrato, un irragionevole; dal punto di vista cognitivo

CAREGIVER FORMALE DI RIFERIMENTO

soggetto «con esperienza e competenza» nella patologia di riferimento

Supporta caregiver informale

-gestione dei bisogni primari (benessere,
autonomia)

-aderenza al percorso assistenziale

-aiuta ad osservare meglio i comportamenti
dell’assistito per trarne informazioni utili

-sportello telefonico:
--consigli
--rapido accesso al team medico-infermieristico

-incontri periodici con i familiari (gruppi)

-ra rti con I’auto-mutuo-aiuto

Figura II. Ruolo del Caregiver Formale.
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possiamo dire che sperimentano il “craving” di chi accudiscono facendosi
trasportare da tutte le sue alterazioni comportamentali. Da cid ne deriva
“burnout” psico fisico ed & di fondamentale importanza che il Caregiver
Formale di riferimento intercetti per tempo i segni e i sintomi di un malessere
del famigliare per poter intervenire tempestivamente evitando danni alla sua
integrita psico-fisica e possibili ripercussioni negative sul paziente (incuria,
violenza verbale ecc..) e sugli altri componenti della famiglia(figli). In queste
situazioni, sara si importante la relazione d’aiuto, ma sara ancor pitt indi-
spensabile indicare al Caregiver Informale un supporto psicologico.

Nella vita ci ritroviamo spesso, a volte senza volerlo, a passare da un ruolo
all’altro in balia di situazioni ignote; potremmo accorgerci che alcuni ruoli
sono incombenze pesanti che portiamo avanti per senso di responsabilita
anche se non ci sentiamo adeguati e all’altezza di quel ruolo. In questi momen-
ti le relazioni umane sono fondamentali, ci offrono gli aiuti e le opportunita
pitt grandi per apprendere lezioni di vita, scoprire chi siamo, cosa temiamo,
da dove traiamo la forza ed il significato della vita. Inizialmente l'idea che
i rapporti umani e le relazioni siano grandi opportunita di apprendimento,
potrebbe sembrare bizzarra perché possono essere esperienze frustranti, one-
rose, persino strazianti; ma possono essere anche, e spesso lo sono, le nostre
pitt grandi opportunita per imparare, crescere, amare ed essere amati. Ogni
incontro o scambio di relazioni & potenzialmente importante specialmente
quando si tratta di incontri di condivisione di problemi: con sconosciuti che
stanno affrontando lo stesso problema, persone che lo hanno gia affrontato
e mettono a disposizione la loro esperienza, operatori sanitari esperti del
problema.

In conclusione, i famigliari che si “prendono cura” dei loro cari possono
trovare nei gruppi di auto-aiuto per “Caregiver” le risorse di cui hanno
bisogno. A volte il bisogno di cambiare ¢ evidente, a volte no; quando non
sappiamo se sia tempo di arrendersi, pud essere d’aiuto la preghiera della
“Serenita”:

Signore,
concedimi la serenita di accettare le cose che non posso cambiare,
il coraggio di cambiare le cose che posso cambiare,

e la saggezza per conoscerne la differenza.
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Sharing Preventions

Roberto Rosselli*, Luigi Carlo Bottaro*™*
*Area Professioni della Prevenzione, ASL3 Liguria

**Direzione Generale, ASL3 Liguria

“Di tutte le scienze, la medicina € quella caratterizzata da una
connessione pitt diretta con la vita umana. Di questa essa com-
prende tutti gli aspetti, dai meccanismi molecolari alle narrazio-
ni personali, alle credenze e ai sentimenti di ogni individuo”.

Richard Lehman.

Nel 2011 Bryan Walsh, senior editor al Time Magazine, afferma che la sha-
ring economy e una delle dieci idee destinate a cambiare il mondo di domani.
Ma l'idea dell’economia condivisa era gia stata tentata prima, perché nel 2011
diventa rivoluzionaria?

Perché nella seconda decade del ventunesimo secolo ha inizio una vera e
propria rivoluzione virtuale, supportata dall’enorme progresso tecnologico,
in particolare della sempre maggiore diffusione di internet, della tecnologia,
delle community on line e di nuove piattaforme tecnologiche.

Queste basi tecnologiche sono le stesse che stanno consentendo lo svilup-
po della Medicina di Condivisione e in particolare, come propone il Prof.
Richard Lehman della Shared Understanding of Medicine, una fusione di
medicina basata sull’evidenza, processo decisionale condiviso e medicina
centrata sul paziente.

Da questa filosofia, & quasi naturale che emerga la proposta di sviluppare
la “Sharing Prevention”, la Prevenzione di Condivisione, una visione globale
della prevenzione sanitaria come impresa scientifica e umana da condividere
con i singoli cittadini, pazienti e le comunita.

Incrementare le occasioni di prevenzione, questa & la mission della
Sharing Prevention.

Tutti siamo consapevoli che la propria auto viene utilizzata soltanto per
un piccolo lasso di tempo durante il corso della giornata. Le automobili
rimangono parcheggiate in media il 96% del tempo, trascorrono lo 0,5%
del loro tempo ferme nel traffico e lo 0,8% nella ricerca di un parcheggio.
Vengono cosi utilizzate solo il 2,6% durante il loro tempo di vita e, nel 75%
di questi casi, a bordo c’e solo il conducente.
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Per questo motivo si sono sviluppate le strategie di “Car sharing”, I'insie-
me delle attivita legate all’utilizzo di un’auto da parte di pitt persone.

Similmente le attivita di Prevenzione, per ottenere il massimo dei risul-
tati devono essere attuate dal numero piti elevato possibile di operatori, nel
numero pit elevato possibile di occasioni (Figura I).

La Sharing Prevention si pone gli obiettivi di:

-Accrescere una cultura operativa e partecipata della Prevenzione.

-Disseminare le migliori esperienze di Prevenzione agli Operatori Socio-
Sanitari, promuovendo una maggiore consapevolezza del loro ruolo fon-
damentale nella catena delle responsabilita complessive, in azienda e nel
territorio della loro collettivita.

-Sviluppare un percorso di empowerment delle attivita di Prevenzione
negli Operatori Socio-Sanitari, sia attraverso I'implementazione e la diffusio-
ne di materiali informativi su tematiche specifiche, sia attraverso lo sviluppo
di comunita di apprendimento, associati alla condivisione delle esperienze.

-Raccogliere, attraverso le testimonianze di alcuni Operatori Socio-
Sanitari, esperienze significative dal forte impatto didascalico, spendibili
nella pratica quotidiana, con una attenzione particolare alla loro riproducibi-
lita, trasferibilita e innovativita.

Sharing Prevention - 5 Regole d’oro

1) Identifica la Prevenzione come UP-GRADE di ogni azione Socio-Sanitaria

2) Definisci obiettivi — sviluppa programmi di Prevenzione condivisa

3) Garantisci un Sistema di Information Technology che renda disponibili agli altri
Operatori Socio-Sanitari le migliori pratiche di Prevenzione nel contesto in cui
operi

4) Sviluppa le competenze di Prevenzione attraverso una formazione specifica.

5) Investi nelle persone — motiva con la partecipazione alle attivita di Prevenzione.

Sharing Prevention in ambito vaccinale

In Italia il Piano Nazionale della Prevenzione Vaccinale PNPV 2017-2019,
sottolinea l'importanza di sviluppare una rete organizzativa in grado di
rafforzare 1'attivita vaccinale gratuita e raccomandata, per raggiungere gli
obiettivi indicati dal Ministero della Salute.

L'implementazione dei Servizi vaccinali passa anche dall’introduzione di
nuove modalita di offerta, con modalita e in luoghi sempre piit adatti a pro-
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muovere e attuare la prevenzione immunologica.

In particolare la categoria dei gruppi di popolazione a rischio per patologia
e costituita da individui che presentano determinate caratteristiche e partico-
lari condizioni morbose (patologie cardiovascolari, respiratorie, metaboliche,
immunodepressione, etc.) che li espongono ad un aumentato rischio di con-
trarre malattie infettive invasive e sviluppare in tal caso complicanze gravi.

Per ogni singolo soggetto quindi, in base al proprio profilo di rischio, eta,
stato di salute, storia anamnestica e possibile proporre un piano personalizza-
to di prevenzione vaccinale.

Cogliere le opportunita di contatto derivanti dalle visite specialistiche
che i soggetti a rischio effettuano abitualmente, rientra nella filosofia della
Medicina di condivisione, ed attua fattivamente la strategia dell’Expanded
Chronic Care Model.

“Offerta proattiva della

La Tua protezione  immunologi-
Prevenzi ca nei soggetti a rischio in

. ASL3- Sistema Sanitario
Vaccinale

Regione Liguria.”

Figura 1. Un esempio concreto: Il Progetto realizzato nel 2018.
Obiettivo Generale

Offrire proattivamente a tutti i soggetti a rischio afferenti agli ambulatori
di Diabetologia, Cardiologia Riabilitativa, Geriatria di Comunita, Alcologia e
Patologie correlate di 3 Sedi della ASL3 - Sistema Sanitario Regione Liguria
“Pacchetti di protezione immunologica personalizzata” in modo diretto e
agevolato.

A completamento delle visite/attivita gli Specialisti promuovevano atti-
vamente la profilassi immunologica, partendo dalla vaccinazione antinfluen-
zale (nel periodo novembre/dicembre) fino alla proposta di un piano vac-
cinale completo e personalizzato grazie alla collaborazione della S.C. Igiene
Pubblica, attraverso la presentazione di un voucher dello Specialista e un
accesso preferenziale (Figura Il e III) .

Vaccinazioni oggetto della raccomandazione proattiva nei soggetti a
rischio:

® Anti Influenzale

® Anti Meningococcica

® Anti Morbillo Parotite Rosolia
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® Anti Pneumococcica
® Anti Herpes Zoster
® Anti Varicella

Principali benefici derivanti dal Progetto
In base ai principi della Medicina d’iniziativa e di condivisione

® Promozione vaccinale fortemente promossa dagli specialisti che hnno
in carico il paziente.
Facilitazione dell’offerta vaccinale in modo da cogliere 'occasione della
visita specialistica.

Incremento delle coperture vaccinali generali e per categorie a rischio.
Realizzazione di percorsi integrati di prevenzione e cura.

+ S.C. Distretto 9 Medio Ponente T
u s Palarzodella Salute LC’ ua

Via Operai, 80 - (Fiumara) Genova

Sistema Sanitario Regione Liguria prevenzi -

Ambulatorio:

Vaccinale

Il/La Sig./a

ha diritto ad una Consulenza per vaccinazioni raccomandate

o Anti Meningococcica

< Anti Morbillo Parotite Rosolia
< Anti Pneumococcica dJ Altro
< Anti Herpes Zoster )
< Anti Varicella

J Consulenza prevaccinale

Il Medico Specialista D

Telefono di riferiment

Figura IL I Voucher compilabile dal Medico Specialista.

I risultati del Progetto “ La tua Prevenzione” 2018, incoraggiano ad
implementare e ripetere esperienze simili, con il supporto di Information
Technology, ma anche con lo sviluppo di App specifiche per smartphone, per
la sensibilizzazione dei pazienti e 'utilizzo di tecnologie di marketing sanita-
rio geolocalizzato come i “beacon” (Figura IV).

La comunicazione e condivisione di dati ed esperienze di campo, in modo
semplice e rapido contribuira alla replicazione sempre pili frequente di “best
practices” in tema di Prevenzione, la Sharing Prevention .
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FLOW-CHART

percorso di promozione attiva per la prevenzione vaccinale raccomandata nel
paziente a rischio.

Il paziente si presenta nell’ambulatorio Specialistico

/

Nel corso della visita, viene proposta la vaccinazione
antinfluenzale

v

Il paziente accetta

Si No

v

Viene eseguita immediatamente la
vaccinazione antinfluenzale

b

Viene anche proposta una consulenza Viene proposta comunque una
e un “pacchetto vaccinale consulenza e un “pacchetto vaccinale
raccomandato”

raccomandato”

Il paziente accetta

Si No

v

Viene consegnato al paziente un “Voucher vaccinale” e
accompagnato o invitato a recarsi immediatamente:

nell’ ambulatorio vaccinale della SC Igiene Pubblica ad accesso Libero e

preferenziale

)

Il paziente viene accettato, si svolge la
consulenza e I'esecuzione di altre Viene comunque rinforzata
vaccinazioni, pri?rita'rie. . I'informativa sull’importanza di altre
Eventualmente e invitato a ritornare vaccinazioni raccomandate

per completare cicli o effettuare altre
vaccinazioni raccomandate

v

Il percorso di promozione attiva
per prevenzione vaccinale del
paziente si conclude.

Figura III. Flow-chart promozione attiva per la prevenzione vaccinale nel paziente
a rischio.
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Risultati raggiunti

Diabetologia g
Geriatria di Comunita

Incremento coperture vaccinali
Mei soppetti ancora suscettibili vizitati nel

pericdo della Campagna

Influenza: +20%
Pneumococco: +15%
Herpes Zoster; +5%
Dtp: 15%

Cardiologia Riabilitativa
Incremento coperture vaccinali

Mei soggetti ancora suscettibili visitatl nel periodo
dells Campagna

Influenza: 25%
Pneumococco: 15%
Herpes Zoster: 5%

Incremento coperture vaccinali

Mel sopgpetti ancora suscemibill visitati nel periodo
della Campagna

Influenza: 30%
Pneumococco; 20%
Herpes Zoster. 5%
Dtp: 20%

Alcologia e Patologie correlate

Incremento coperture vaccinali

Mel sopgetti ancora suscettibill visitati nel pericdo
della Campagna

Influenza: 35%
Pneumococco: 20%

Herpes Zoster: 3% }LASI3

trreres. Nambinris e gines |igaris

Figura IV. Risultati del Progetto “La Tua Prevenzione Vaccinale 2018”.
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Medicina di condivisione come porta-
trice di conoscenza e informazione: la
nascita di un punto di incontro

Luigi Carlo Bottaro*, Lorenzo Sampietro*, Patrizia Balbinot™*, Gianni
Testino™*

*Direzione Generale, ASL3 Liguria

**Direzione Socio-Sanitaria, ASL3 Liguria

*** SC Patologie delle Dipendenze ed Epatologia Alcol Correlata, Centro
Alcologico Regionale; ASL3 Liguria

In sede Aziendale sono necessari luoghi dove far crescere un dialogo fra
Istituzione Sanitaria e tutti gli attori della cittadinanza. I rappresentanti delle
varie professioni sanitarie dialogano con le famiglie e con i rappresentanti
delle associazioni dei cittadini.

I temi principali sono i seguenti:

A) dare informazioni concrete alla popolazione per garantire decisioni

informate e condivise (alfabetizzazione);

B) dare alla collettivita la possibilita di partecipare allo sviluppo dell’or-

ganizzazione aziendale;

C) incontro con il disagio;

D) prevenzione e promozione della salute alla popolazione generale oltre

i 17 anni;

E) prevenzione e promozione della salute dedicata alla popolazione con

eta inferiore ai 18 anni (7-17 anni).

A) Alfabetizzazione

Mosconi sostiene che non siamo un paese ad elevata alfabetizzazione
sanitaria (1,2). Le persone credono di potersi muovere con destrezza attra-
verso i social nel mondo dell'informazione medica. In realta tutto cio crea
problemi ai cittadini e al rapporto cittadino/Istituzione Sanitaria.

Sempre Mosconi (1) ricorda che “la medicina & considerata una scienza
esatta e il concetto di incertezza e ancor poco discusso cosi come quello della
medicina basata sulle prove”.

Abbiamo bisogno, quindi, di:

-health literacy (alfabetizzazione sanitaria)

-empowerment (mettere il cittadino nelle condizioni di comprendere la
complessita)

L’Azienda Sanitaria deve incontrare ripetutamente la popolazione piu
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volte durante ’anno (in orari diversi) con gli esperti sui temi di maggior
interesse epidemiologico, clinico e socio-sanitario.

Ogni tema deve essere affrontato in modo da fornire le appropriate infor-
mazioni:

-opportunita e limiti della medicina

-conoscenza dei servizi disponibili

-conoscenza delle modalita pitt rapide per accedere ai servizi

Le informazioni che ne derivano saranno messe a disposizione di tutti sul
sito Aziendale.

Oppurtunita e limiti della medicina

Uno degli aspetti della MC & certamente la “slow medicine” (3). Non signi-
fica medicina lenta, ma riflessiva. E’ sintetizzata da tre parole chiave: sobria,
perché agisce con moderazione, gradualita e senza sprechi; rispettosa, perché
¢ attenta alla dignita della persona e al rispetto dei suoi valori; giusta, perché
impegnata a garantire cure appropriate per tutti.

E’ bene che i cittadini sappiano che “fare di piit non significa sempre fare
meglio”. Per implementare questo concetto e stato ideato il volantino “5 passi
per fare buone scelte per la salute” riportato per esteso di seguito (Figura I).

I 5 passi sono i seguenti: 1) quando chiedi un esame di controllo o un
farmaco ricordati che “chiedere di piti non significa necessariamente curarsi
meglio”, 2) se il medico ti prescrive un esame di controllo, un farmaco o un
intervento chirurgico ricordati che “fare di pitt non significa fare meglio”, 3)
prima di andare dal medico, prepara una lista delle domande che vorresti
fare o dei dubbi che vuoi chiarirti. Puo essere utile anche preparare un elenco
dei sintomi, 4) durante la visita chiedi al medico di scrivere le indicazioni che
ti da e, se vuoi saperne di pitl, chiedi dove poter trovare altre informazioni,
opuscoli o siti internet. Condividi sempre con il tuo medico le informazioni
che trovi, 5) se devi fare un esame di controllo o un intervento chirurgico,
informati su quanti esami o interventi di quel tipo sono stati fatti in un anno
dal medico e dal reparto a cui ti rivolgi. Puoi chiederlo al medico di medicina
generale, allo specialista, alle associazioni dei pazienti.

I cittadini devono sapere che la ricerca della prevenzione secondaria che
travalica le indicazioni che gia le Aziende Sanitarie offrono pud incidere
negativamente sulla loro salute (4). La sovra-diagnosi puo avere effetti
negativi. Devono anche comprendere che non tutti i ricoveri sono opportu-
ni. Zisberg (5) ha dimostrato che circa il 40% dei pazienti ultrasettuagenari
vengono dimessi dagli ospedali in condizioni peggiori (immobilita, sedativi,
alimentazione inadeguata, cateteri, accessi venosi, ecc). A tutto cid va aggiun-
to che negli ospedali I’anziano ¢ strappato dal suo ambiente domestico, dai
suoi familiari e dalle sue abitudini.

Un altro capitolo da affrontare, di cui i cittadini devono essere consape-
voli, sono le prescrizioni spesso richieste anche con insistenza, ma inutili. Il
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e [ane buone scelte

per la satutle

Quando chiedi un esame di controllo o un farmaco ricordati che
“Chiedere di piti non significa necessariamente curarsi meglio”
e tieni presente che:

Il Gruppo Italiano per una Sanita
Partecipata ha come principale obiet-
tivo di rendere concreta l'interazione
e la collaborazione tra associazioni di

cttadini e pazienti, istituzioni e - Seil medico non ti prescrive esami o farmaci puo essere la cosa giusta per te
comunita medico-scientifica. - Fare controlli a tappeto puo essere inutile e dannoso
(WW pariedpasalute /ausE2 fode/6401) - Nuovi farmaci ed esami non sono necessariamente migliori di quelli gia disponibili

Condivide il messaggio del progetto
Fare di pitt non significa fare meglio’, e Se il medico ti prescrive un esame di controllo, un farmaco o
[\
C)
*

che ha lo scopo di migliorare la qualita : it i cha A P
A R e r i Ear Serra un intervento ’ql:hlru'rglc.o ricordati che “Fare di piu non signifi
ca fare meglio” e chiedi:

verso la riduzione di pratiche (esami di

controllo e trattamenti) che, secondo le - Cosa succede se non faccio questo esame/trattamento?
conoscenze scientifiche disponibili, - (i sono alternative pitl semplici e sicure?

non apportano benefici significativi - Ho veramente bisogno di questo esame/trattamento?
alle persone alle quali sono general- - Quali sono rischi?

mente prescritte, ma possono, al - Che spese devo affrontare?

contrario, esporle a rischi. Lidea &
rafforzare un clima culturale che non
rincorra il consumo di farmaci, esami,
interventi quando non sono necessari e
non sono di beneficio provato.

Prima di andare dal medico, prepara una lista delle domande
che vorresti fare o dei dubbi che vuoi chiarirti. Puo essere utile
anche preparare un elenco dei sintomi.

Il Gruppo Italiano per una Sanita Parteci-
pata vuole contribuire indicando 5 passi
utili nel fare scelte di salute ponderate,
dalla parte del cittadino. Alcuni suggeri-
menti riguardano il momento della visita
e vogliono stimolare il dialogo entro un
rapporto di fiducia col medico - necessario
per una scelta condivisa - altri riguardano
pitin generale le richieste e le aspettative
in ambito sanitario. Nel dialogo con il
medico & importante avere chiare tutte le

_ Durante la visita chiedi al medico di scrivere le indicazioni che

| tida e, se vuoi saperne di pit, chiedi dove poter trovare altre
" informazioni, opuscoli o siti internet. Condividi sempre con il
tuo medico le informazioni che trovi.

Se devi fare un esame di controllo o un intervento chirurgico,
informati su quanti esami o interventi di quel tipo sono stati
alterative e le scelte disponibili fatti in un anno dal medico e dal reparto a cui ti rivolgi. Puoi
|'5 passi suggeriti qui accanto sono un chiederlo al medico di medicina generale, allo specialista, alle

aiuto per raccogliere informazioni utili per associazioni di pazienti o cercare su Internet.
prendere insieme decisioni consapevoli.

LR ] - PROGETTO “FARE DI PIU NON SIGNIFICA FARE MEGLIO” di Slow Medicine:
Per daperne di puL http://www.slowmedicine..t/fare-di-piu-non-significa-fare-meglio/la-storia-di-choosing-wisely.html

- ESAMI INUTILI: ecco quali evitare:
http://www.altroconsumo.it/salute/diritti-del-malato/speciali/esami-inutili/2

- QUALITA, CORRETTEZZA E AGGIORNAMENTO DELL'INFORMAZIONE MEDICA IN RETE: il MisuraSiti:
http://www.partecipasalute.it/cms_2/node/18

- VALUTAZIONE CAMPAGNE INFORMATIVE SULLA SALUTE, rispondi al questionario:
http://www.partecipasalute.it/cms_2/test-misur. Jna

- ALTRE DOMANDE DA FARE AL MEDICO: sito dell'Istituto Superiore di Sanita:
http://www.snlg-iss.it/news_domande_medico_2

- VALUTAZIONE DEGLI ESITI DEGLI INTERVENTI SANITARI: Programma Nazionale Esiti:
http://95.110.213.190/PNEed14/index.php

- DOVE SONO LE PROVE? Una migliore ricerca per una migliore assistenza sanitaria:
http://www.partecipasalute.it/cms_2/node/2479

segreteria.gispa@gmail.com

Figura 1. 5 passi utili per fare buone scelte per la salute. Slow Medicine e
Medicina di Condivisione.
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medico che non prescrive in modo inappropriato spesso & poco amato. Poco
amato, giusto e aderente all’evidenza scientifica. Quest'ultima deve essere il
faro dell’azione medica. Prescrivere in modo non appropriato non solo € uno
spreco, ma & un atto che pud danneggiare la singola persona e sicuramente
danneggia l'intera popolazione alla quale vengono sottratte preziose risorse.
Dovra, infatti, rinunciare ad atti sanitari di comprovata efficacia.

All'evidenza scientifica perd deve essere affiancata la sensibilita del
paziente “esperto” e della famiglia “esperta” che certamente non vogliono
prestazioni inutili. Hanno raggiunto la consapevolezza attraverso il loro
vissuto di dolore.

11 sapere del paziente e della famiglia riguarda la loro esperienza di malat-
tia e le problematiche sociali correlate.

Si riscopre in questo modo la persona. Il paziente vuole essere ascoltato e
aiutato in modo consapevole e gentile.

B) compartecipazione allo sviluppo Aziendale

E’ necessario favorire lo sviluppo nei cittadini dell’advocacy (influenzare
le Istituzioni per una politica sanitaria migliore).

I cittadini devono comprendere che con la “protesta” fine a se stessa si
costruisce poco ed, inoltre, devono avere contezza che non esiste la bacchetta
magica e che le risorse non sono illimitate.

Chiarito cid con fermezza, il confronto fra cittadinanza, rappresentanze
sindacali, esperti e direzione strategica pud cambiare il sistema talvolta con
provvedimenti a costo zero e talvolta con investimenti “compatibili”.

L'ascolto di chi ha la patologia e di chi accudisce il malato aiuta significa-
tivamente il sistema.

I cittadino, perd, deve imparare ad ascoltare i sanitari e gli operatori
che indirettamente lavorano nel settore (economisti, giuristi, ecc) per poter
apprezzare cid che ormai sembra scontato, ma che nella maggior parte del
mondo non lo & pit.

O) Incontro con il disagio

E’ opportuno sviluppare incontri fra la cittadinanza e le diverse realta
associative. Cio favorisce due vantaggi. Il primo & caratterizzato dall’acquisi-
zione di informazioni sui servizi di volontariato che le associazioni possono
fornire e il secondo & caratterizzato dallo scambio esperienziale.

Il secondo vantaggio e garantito dalle associazioni di auto-mutuo-aiuto
che non solo possono aiutare concretamente il soggetto sofferente coinvolto,
ma anche le famiglie, per meglio affrontare disagi e sofferenze croniche che
accompagnano alcune famiglie per tutta la vita (le caratteristiche e i vantaggi
che offrono queste associazioni sono in parte esplicitati in altri capitoli di
questa monografia).
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Brevemente riportiamo due definizioni dell’auto-mutuo-aiuto (6):

-strutture caratterizzate da piccoli gruppi costituiti da pari che si uniscono
per assicurarsi reciproca assistenza nel soddisfare bisogni comuni, per supe-
rare un comune handicap o un problema di vita, oppure per impegnarsi a
produrre desiderati cambiamenti (OMS, 2010)

-il mutuo aiuto comincia con I’auto-aiuto. Nel momento in cui la persona
riconosce 1'esistenza di un problema, di una difficolta si attiva per cercare
il sostegno. Il mutuo aiuto si verifica quando chi aiuta e chi viene aiutato
condividono fatti, vissuti, emozioni di un medesimo problema (AMAL; -
Associazione Auto Mutuo Aiuto Ligure, 2012)

D) Prevenzione e promozione della salute con la popolazione generale
oltre i 17 anni

Gli incontri devono portare conoscenza e informazione sui piltt importanti
fattori di rischio.

I fattori di rischio oncologici e cardiovascolari trovano una stretta commi-
stione.

Sono tutti fattori di rischio modificabili volontariamente (Figura II).

Tabacco

Rischi dietetici

Sovrappeso

Inattivita fisica

Consumo di alcol

Rischi occupazionali

Radon residenziale

Problematiche di inquinamento ambientale
Inquinamento domestico da fonti energetiche solide
Utilizzo di droghe

Numero di anni di vita perduti a causa di
una disabilita (DALY's) Milioni

Figura I1. Fattori oncologici prevenibili. Fonte OECD elaboration of IHME Global
Burden of Disease Data for EU and EFTA area, 2010
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Questi incontri non solo sono importanti per la prevenzione primaria, ma
anche per quella secondaria e terziaria.

Cio vale soprattutto per i seguenti settori: oncologico, cardiovascolare e
metabolico.

Molti dei comportamenti che possono compromettere il mantenimento o
il raggiungimento del nostro benessere dipendono spesso da atti volontari.
Il perché la popolazione li accetti e addirittura li minimizzi non & bene spie-
gabile.

Determinare il rischio nei confronti di una sostanza potenzialmente tossica
e/o cancerogena & certamene un atto scientificamente complicato. Tuttavia
ad oggi sono stati stabiliti dei limiti che se disattesi, impongono alle istituzio-
ni sanitarie, amministrative e politiche di prendere provvedimenti adeguati.

Il clamore sociale che viene creato & solitamente rivolto verso i rischi che
possiamo definire involontari. I rischi volontari non solo vengono accettati,
ma talora addirittura promossi dalla societa (7).

E) Prevenzione e promozione della salute con la popolazione al di sotto
dei 18 anni (7-17 anni)

E’ ormai ben noto come alcune patologie molto comuni come il diabete
mellito tipo II, quelle cardio-vascolari e i tumori sarebbero significativamente
ridotte prima dei 70 anni se si agisse sistematicamente con la prevenzione
primaria fra i nostri giovani.

Il nostro obiettivo primario & quello, infatti, di stabilire “un patto per la
salute” per i nostri ragazzi non solo per aumentare 1'eta media di soprav-
vivenza, ma soprattutto per incrementare 1" “eta media libera da malattia”
(attualmente scesa fra i 55 ed i 60 anni). Insomma, dobbiamo investire sulla
qualita di vita dei futuri adulti. Cio, peraltro, comportera indubitabili rispar-
mi nel settore socio-sanitario.

In accordo con Martoni (8) noi pensiamo che “la formazione primaria
sia un azione di formazione globale, che trova fondamento nel concetto di
empowerment. L'empowerment & un processo teso a sviluppare l'intelligen-
za umana, tutte le qualita di individui, gruppi, comunita. E’ un percorso che
parte dal riconoscimento delle proprie risorse, passa attraverso la consapevo-
lezza di possederle e arriva all’ampliamento delle risorse stesse, sviluppando
una conoscenza emotiva del proprio ambiente e dei contesti sociali di riferi-
mento, in un rapporto di reciprocita fra individuo e collettivita. Insomma,
I'azione preventiva & orientata alla responsabilizzazione dell'individuo nei
confronti della determinazione delle proprie esperienze individuali e sociali
(potenziamento della capacita di controllo sulla propria vita).

Per affrontare al meglio il difficile rapporto prevenzione primaria/giovani
€ opportuno fondare le proprie competenze organizzative su quanto e offerto
dalla letteratura scientifica di riferimento attuale.
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Tutte le iniziative (anche quelle pitt semplici come le lezioni frontali) pos-
sono essere utili a condizione che i formatori siano preparati scientificamen-
te, empatici e dotati di capacita comunicativa interattiva.

E’ noto come risultati significativi e verificabili attraverso parametri ogget-
tivi siano stati in parte delineati.

Anche la nostra Agenzia Sanitaria Regionale (ALISA) ha proposto (in
accordo al piano nazionale della prevenzione) come punto di riferimento il
coinvolgimento del docente. Quest'ultimo “da spettatore diventa protagoni-
sta/co-costruttore” (ALISA). Tale attivita favorisce competenze che rientrano
in tre aree: emotiva, cognitiva e sociale. La nostra progettazione pertanto
segue anche queste indicazioni.

I risultati che devono essere raggiunti sono caratterizzati sostanzialmente
da questi elementi:

1 )riduzione statisticamente significativa delle problematiche socio-sanita-
rie fra i giovani adulti, 2) un miglioramento della qualita di vita complessiva,
3) un maggior rendimento scolastico e successo accademico e comunque un
maggior successo nella vita affettiva e lavorativa.

Tutto ciod € ancora pitt importante in un epoca esageratamente competitiva
e complicata dal punto di vista sociale, economico ed occupazionale.

Molti Autori propongono alcune soluzioni:

1) l'eta migliore per l'interazione & quella 11-14 anni. E” stato ben dimo-
strato come sino a 14 anni I'educazione, le informazioni e gli esempi
virtuosi offerti dall’ambiente in cui si vive dominano la predisposizio-
ne genetica individuale e gli istinti. Negli anni successivi & molto pitt
complicato modificare pensieri o comportamenti gia acquisiti;

2) iragazzi devono essere raggiunti ripetutamente dalle informazioni.
Per alcuni Autori sino a 15 volte. E” opportuno inserire, quindi, tale
attivita nella formazione curriculare;

3) devono essere coagulati tutti gli argomenti essenziali in un solo “for-
mat” che nellattivita personale abbiamo intitolato per la prima volta
nel 2015 “Educazione a corretti stili di vita”;

4) i singoli argomenti devono essere affidati a soggetti che nell’am-
bito della preparazione tecnico-socio-sanitaria abbiano dimostrato
di avere un curriculum vitae scientifico significativo e/o attivita di
prevenzione organizzate con successo nel corso della propria attivita
indipendentemente dal ruolo. I soggetti coinvolti nella formazione
devono appartenere a centri qualificati che certificano la bonta delle
informazioni.

Alla luce di quanto detto, abbiamo deciso di creare un manuale a favore
dei responsabili della salute delle scuole medie inferiori. Attraverso tale
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manuale gli insegnanti potranno acquisire le giuste informazioni per poter
utilizzare il “kit di slides associate” con i ragazzi ed eventualmente anche
con i genitori. Tale materiale andra aggiornato ogni 3-5 anni per far fronte all’
evoluzione scientifica e sociale.

In tal modo sara possibile raggiungere tutti i ragazzi di questa fascia di
eta ripetutamente.

Nell’ambito dell’autonomia scolastica i dirigenti scolastici con i referenti
alla salute avranno l'opportunita di decidere a chi affidare questo compito,
come inserirlo nel curriculum formativo dell’alunno e con quale modalita
applicarlo.

L’attuale orientamento scientifico pitt accreditato suggerisce questa
sequenza:

1) coinvolgimento ragazzi 11-14 anni (sostanzialmente scuole medie infe-

riori);

2) informativa generale agli studenti da parte dell'insegnante addetto alla
salute;

3) formazione di gruppi di studenti predisposti all’ attivita divulgativa.
A questi ragazzi potrebbe essere rilasciato un attestato di qualifica di
“addetto alla formazione sugli stili di vita” con relativi crediti forma-
tivi;

4) successiva “peer education”,

5) I'insegnante di riferimento diventa “un facilitatore”;

6) lattivita va ripetuta pitt di una volta all’anno per tutti i tre anni (8-10
sessioni il primo anno con 3-5 richiami il secondo e terzo anno);

7) sviluppare le abilita personali, sociali e di rifiuto per resistere alle pres-
sioni;

8) inserimento dell’attivita nel curriculum formativo con verifiche perio-
diche nel corso degli anni ed una finale organizzata come una sorta di
cerimonia prima di accedere alla scuola media superiore;

9) coinvolgimento attivo dei genitori con incontri diretti o con 1'utilizzo
dell’informatica;

10) distribuzione di materiale informativo alle famiglie.

Per garantire questo percorso con il “docente” al centro dell’attenzio-
ne I’ASL3 Liguria (segreteria tecnico-scientifica del Centro Alcologico
Regionale) ha ideato e promosso il progetto “Educazione a corretti stili di
vita” (9).
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Conclusioni

Da quanto detto emerge la necessita di creare un area di incontro fra I’A-
zienda e la comunita. La potremmo definire una sorta di “agora aziendale”
(Figura III).

Un area che garantisca il recupero di fiducia fra il Sistema Sanitario e i
cittadini.

Per addivenire a cio devono essere garantiti incontri aperti e interattivi con
amministratori, medici, Chirurghi, giuristi, economisti, ecc.

Devono essere incontri dove l'informazione ¢ fondata rigorosamente
sull’evidenza scientifica, ma comprensibile e soprattutto onesta.

La MC diventa, quindj, la chiave per rimettere al centro dell’attivita i biso-
gni delle persone e sanare le fratture che in questi anni si sono talvolta create
fra strutture sanitarie e cittadini.

Figura III. Agora di Tiro.
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La citta che cura — Un patto per la salute
mentale

A. Gagliardi*, G. Pescetto®, M. Vaggi”

*Coordinamento per Quarto
° Alffap Liguria
A Dipartimento Salute Mentale e Dipendenze

In fondo, a pensarci bene, la storia del Patto per la Salute Mentale & ini-
ziata da un conflitto. Un conflitto aperto, chiaro, evidente, che ha dato modo
alle parti in gioco di intraprendere un percorso di riflessione ed in seguito di
avvicinamento, un avvicinamento in parte ancora in corso. Il Patto dunque
¢ un ponte, uno strumento culturale che tenta di rimettere in relazione le
tante sponde che altrimenti rimangono separate, divise da orridi, difficili da
attraversare.

Ma andiamo con calma e riprendiamo dall’inizio...

Eravamo in tanti a Quarto, nell’ex Ospedale Psichiatrico, nel giugno del
2012.

Siamo andati in quel luogo per difendere quelle ottanta persone che dopo
oltre trent’anni di residenzialita, erano state messe all’asta al massimo ribasso
a lotti di venti, da una delibera di ASL3 davvero imbarazzante. Dovevano
andare altrove visto che la Regione Liguria aveva venduto la loro casa, la
parte ottocentesca dell’ex Ospedale Psichiatrico di Quarto.

Siamo andati li in tanti per difendere quelle persone, quel luogo, ma anche
per riprendere un discorso, sulla partecipazione, sulla salute, sulla salute
mentale, sull’amministrazione della citta, sulla convivenza democratica.

Nel corso di quell’estate in modo davvero improvvisato e forse anche con-
fuso ma certamente autentico abbiamo organizzato Quarto Pianeta, tre giorni
di dibattiti, di musica, di teatro, di convivialita e altro, denunciando che quel
luogo non poteva essere ceduto alla speculazione edilizia, alla logica del
profitto, al privato: non c’erano solo ottanta pazienti da difendere ma c’era
una storia, una storia di sofferenza ma anche di liberazione e impegno civile,
una rivoluzione, forse l'unica in Italia davvero tentata e riuscita, la storia
dell’apertura di una “scuola di liberta” come I'ha chiamata Franco Rotelli che
diede I'avvio anche ad una riabilitazione collettiva. Mille e cinquecento per-
sone, oltre 50 le associazioni e le organizzazioni che parteciparono, non solo
per dire no, ma soprattutto per costruire un percorso alternativo. Insieme
si condivise la necessita di affermare che quel luogo continuava ad essere
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importante e andava difeso perché trasudava una memoria che incrociava la
vita di tante persone e la vita stessa della citta.

Certo trovare il bandolo di una matassa cosi ormai aggrovigliata non era
semplice, ma fin dall’inizio della costituzione del Coordinamento, l'idea che
prevaleva era quella di non essere il comitato che si metteva contro una deci-
sione presa dall’'Istituzione ma piuttosto quello di dare concretamente una
mano alle Istituzioni, per ricomporre una caduta di stile, una superficialita di
analisi e di valutazione, un’evidente incongruenza tra i fini da perseguire ed
i mezzi messi in campo.

Si perché il mettere a gara al massimo ribasso i pazienti a lotti di venti
segnalava non solo un illegittimo atto che il Giudice avrebbe in seguito
sanzionato, dando ragione ai familiari dei pazienti, ma una deriva culturale
dell’amministrazione pubblica che attraverso quell’atto marcava un punto di
caduta che in qualche modo coinvolgeva anche tutti noi, l'intera cittadinanza.

Da questa consapevolezza e dalla domanda: “come si era potuti arrivare
sino a questo punto?” Il lavoro di scambio e discussione prese corpo tutti i
lunedi al Centro Sociale. Per provare ad invertire la rotta, per risalire una
china, per cercare d'immaginare come riconnettere culturalmente quel luogo
alla citta.

E’ per questo motivo che dopo il primo Quarto Pianeta siamo andati avan-
ti: ogni lunedi abbiamo continuato nella discussione. Il desiderio di ricercare
un’altra via e la voglia di portare avanti un progetto di utilizzo diverso per un
luogo capace di comprendere memoria, socialita, salute, bellezza e cultura, ci
ha tenuto insieme.

Lunedi dopo lunedi abbiamo fatto parola, anche animatamente, mettendo
a disposizione le proprie competenze e le proprie conoscenze con la consape-
volezza che erano tanti i piani da affrontare: la salute, la memoria, il rapporto
tra cittadini e Istituzioni, il verde del parco, ma prioritariamente andava
costruita una nuova cornice urbanistica per provare ad invertire la rotta di
un processo di dismissione che sembrava davvero ormai arrivato alla fine.

Si ragiono sull’esistente: quanti fossero i servizi in funzione, quali spazi
occupavano, quali quelli vuoti, come si sarebbero potuti razionalizzare,
cosa aggiungere. Simultaneamente anche le diverse Istituzioni coinvolte,
(Comune in primis ma anche Regione dopo aver dichiarato di voler fare
un passo indietro), raccolsero la sfida aprendo un tavolo di lavoro dove si
disponevano al dialogo, invitando anche il Coordinamento a farne parte. Con
fatica il tavolo comincio il suo lavoro: un dialogo inizialmente difficile tra enti
pubblici che si comportavano come privati e che non riuscivano a trovare
un senso che sapesse andare oltre i propri bilanci. Ma con fatica si riusd a
trovare una sintesi che tenesse conto della cartolarizzazione gia avvenuta e
di conseguenza di un equilibrio economico con cui fare letteralmente i conti,
tutti abbiamo rinunciato a qualcosa ma insieme si traguardo 1’Accordo di
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Programma firmato da Comune di Genova, Regione Liguria, Arte e ASL3,
nel novembre 2013, che sanci che i due terzi della parte del complesso otto-
centesco dovessero rimanere a funzione pubblica.

Un Accordo che dava l'avvio ad una nuova vita, almeno sulla carta,
all’area ottocentesca del complesso dell’ex Ospedale Psichiatrico di Genova
Quarto attraverso 'identificazione di alcuni obiettivi:

- attribuire al complesso storico il ruolo di polarita urbana nell’ambito
del levante cittadino, promuovendone la valorizzazione sotto i profili
della memoria storica e delle funzioni socio-sanitarie;

- potenziare le relazioni con il contesto urbano, individuando e favo-
rendo piu agevoli modalita di accesso, percorribilita e fruibilita della
struttura;

- conservare in forma attiva il valore storico e testimoniale del luogo,
valorizzandolo attraverso un adeguato mix funzionale che favorisca
la sinergia tra funzioni, sia pubbliche che private, abitative e produt-
tive.

L'Accordo sanciva la continuazione delle funzioni sanitarie esistenti,
(residenziali per la disabilita e la salute mentale, il Centro dei Disturbi
Alimentari), e 'ampliamento attraverso la creazione di una Casa della Salute
per il Levante, la continuazione delle funzioni formative Universitarie e di
ASL 3, ed il potenziamento delle funzioni culturali e sociali attraverso il
permanere e 'ampliamento delle funzioni del Centro Sociale, del Centro
Basaglia, della Biblioteca Psichiatrica e dell'Istituto delle Materie e le Forme
Inconsapevoli.

In questi anni il lavoro del Coordinamento & stato quello di allargare 1'in-
teresse nella citta per il percorso di rigenerazione urbana di questo luogo. Per
questo motivo lo abbiamo immaginato capace di contenere diverse funzioni,
da quelle di cura a quelle orientate alla formazione e alla produzione cultu-
rale e alla socialita, attraverso la pratica di laboratori sociali, artistici, aperti
alla cittadinanza, per provare a costruire innovazione in campo sanitario,
sociale e culturale. Abbiamo immaginato un luogo, funzione della citta, non
pit per chiudervi dentro le persone in difficolta, come avvenuto per pit di
secolo, ma per contribuire alla crescita della cittadinanza, nella cultura delle
relazioni e per contribuire allo sviluppo della qualita della convivenza e della
partecipazione democratica.

Oggi il manicomio per fortuna non esiste pilt ma continuano a persistere
muri e barriere, che disincentivano molti ad entrare in relazione con I'alterita:
tale disposizione supportata da un’azione “pedagogica” agita dal cinismo
dei media, preclude ancora pitt di ieri la dimensione della curiosita e della
conoscenza diffusa nei confronti di cid che non si conosce o che non e o si fa
uguale a noi, mantenendo la paura e il pregiudizio come chiave interpreta-
tiva per confrontarsi con la realta. La paura sembra essere diventata la vera
antagonista della liberta.
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Questo luogo puod rappresentare in questo senso un modo per con-vincere
la paura ed apprendere il coraggio per intraprendere la complessita di un
discorso sull’accoglienza, ricominciando a praticare quella scuola di liberta
capace di produrre senso e innovazione sociale e sociosanitaria. In fondo
quello che si vuole affermare & che non c’e rigenerazione se non c’¢ capacita di
accoglienza e non c¢’e accoglienza se non c¢’e volonta e capacita di immergersi
nella complessita che 1'accoglienza comporta. Un tema che pud diventare
strumento per incrementare paura o viceversa per far crescere le persone e la
collettivita in umanita e capacita di relazione.

Quello che la storia di questo luogo puo testimoniare ¢ il coraggio di cre-
dere nel poter trasformare i luoghi comuni. In fondo anche cinquant’anni fa
I'Istituzione messa in discussione non era il manicomio, ma la follia, spiegata
ed agita attraverso una costruzione culturale che individuava apparati scien-
tifici, processi amministrativi e rapporti di potere cosi strutturati e solidi che
facevano della follia un oggetto da separare dalla sofferenza della persona.
L'inversione culturale comincid a farsi spazio quando questo schema comin-
cid ad essere messo in discussione per considerare che il focus della cura &
I'esistenza-sofferenza delle persone e il suo rapporto con il corpo sociale.

Ma come vediamo oggi tale rigidita di schema riprende vigore. Non solo
nel campo della cura ma in generale ogni volta vi € la “necessita” di separare
un fenomeno dall’esistenza delle persone: cosi si € in relazione con la malattia
piuttosto che con il malato, con I'immigrazione piuttosto che con le persone
che migrano, con la poverta piuttosto che con il povero, con il lavoro piut-
tosto che con il lavoratore, con la formazione piuttosto che con giovani che
hanno necessita di apprendere.

In questo senso la gara ha segnato un punto di caduta culturale nell’in-
capacita di credere che l'incontro e la relazione con I’Altro rappresentano
un’opportunita unica per trasformare la realta e le sue rappresentazioni.
Rinunciare a credere in quest'opportunita vuol dire rinunciare alla propria
umanita, alla propria capacita di relazione rinchiudendosi in percorsi di
imbarbarimento. Tenere uno sguardo complesso sulla dinamica dell’acco-
glienza vuol dire tenere conto delle diverse contraddizioni che si vengono
a creare nell’incontro con l’alterita, riconoscendo come necessario il fatto
che non tutto & possibile e che la consapevolezza dell’esperienza del limite,
per i diversi interlocutori e nelle diverse situazioni, € cid che struttura e pud
rendere possibile la trasformazione dell’urto che la differenza provoca nella
relazione, in energia capace di rigenerare il legame sociale.

Per questo motivo in questi anni abbiamo continuato ad organizzare
numerose manifestazioni pubbliche tenendo vivo il luogo organizzando mol-
teplici eventi in campo artistico e culturale, dando la possibilita di organizza-
zione di eventi anche a nuovi gruppi giovanili e di conseguenza favorendo
l’accesso di migliaia di cittadini che non conoscevano e non erano mai entrati
in questo luogo.
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L'esperienza di questi anni ha continuato a stimolarci ad andare avanti e
negli ultimi tre anni, il rapporto con ASL3 ha preso davvero un ritmo diver-
so, accelerando la costruzione di quel ponte di cui si parlava all’inizio.

Insieme abbiamo cominciato a sentire la necessita di un dialogo scopren-
do una condivisione di intenti e obiettivi che abbiamo cominciato a perse-
guire finalmente insieme. Questo ha dato forza al progetto dell’ Accordo di
Programma.

Simultaneamente in questo senso ci siamo mossi e continuiamo a muover-
ci insieme su tre direttrici:

- l'avvio dei lavori per la Casa della Salute del Levante, oggi in costru-
zione, lavori partiti il 6 novembre 2018.

- l'apertura delle ex-cucine, oggi Spazio 21, come spazio sociale e
culturale per mostre, eventi e socialita, rimesse in ordine dal lavoro
volontario di molti e messe in sicurezza da ASL3, da due anni capaci
di attrarre attraverso l'organizzazione di eventi diversi, attraverso il
lavoro e I'impegno di IMFI, del Centro Sociale e del Centro Basaglia,
migliaia di persone.

- L'avvio di un Patto per la Salute Mentale per riconnettere i diversi
attori che compongono il sistema, (istituzioni, familiari, utenti, citta-
dini, operatori), provando a tematizzare insieme questioni strategiche
per contribuire a migliorarne 1'organizzazione e a immaginare come
implementarne le risorse.

La citta che cura & un patto che nasce dal basso e dall’alto, promosso dalla
Direzione di ASL3, dal Dipartimento di Salute Mentale e Dipendenze, dalle
Associazioni delle Famiglie e dal Coordinamento per Quarto, sottoscritto da
circa 70 organizzazioni, dalle diverse Associazioni di familiari ed utenti, da
diversi Enti Privati no profit, dalle Organizzazioni Sindacali, dagli Ordini
Professionali, dal mondo della Formazione e delle imprese: diverse sigle che
hanno aderito per iniziare a camminare insieme. Il Patto vuole diventare un
grande laboratorio d’integrazione capace di mettere al centro la persona con
la sua malattia, cercando di favorire percorsi radicati nei luoghi, nei territori,
favorendo la sperimentazione di nuove metodologie, intraprendendo pra-
tiche che non possono essere confinate nei soli luoghi di cura tradizionali e
specialistici.

Anche qui proviamo a ripercorre questi due anni di lavoro, provando a
descrivere quelli che ad oggi sono i punti di forza e anche i punti di debo-
lezza.

La costruzione del Patto per la Salute Mentale
L’idea di costruire un Patto intorno al tema Salute Mentale nel territorio
di Asl 3 nasceva quindi negli corso degli anni dalla sensazione che, pur in
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presenza di un territorio ricco di storia e esperienze positive in questo campo,
si fosse negli anni indebolito il dialogo ed il confronto culturale e tecnico su
questi temi; un dialogo non solo tra “addetti ai lavori”, ma tra istituzioni,
operatori dei servizi, pazienti, famiglie, associazioni e comunita civile. Era
inoltre forte la percezione che il venir meno di questa capacita di confron-
to avesse favorito nel tempo una certa autoreferenzialita, una progressiva
tendenza a tener conto unicamente della propria prospettiva ed una ridotta
capacita di ascolto delle opinioni degli altri attori del sistema. Possiamo rite-
nere questi elementi come fattori favorenti spesso incomprensioni e conflit-
tualita. Sentendo quindi il bisogno di rinnovare questo dialogo, appariva da
subito prioritario ricercare nuovi spazi di confronto; il Dipartimento Salute
Mentale insieme alle Associazioni che gia avevano un rapporto di collabora-
zione consolidato con il Dipartimento promuoveva quindi la creazione di un
“tavolo delle associazioni”, uno spazio di conoscenza e confronto tra Servizi
e Associazioni. Nel tempo, superate comprensibili diffidenze iniziali, questo
spazio e diventato un terreno fertile di reciproca conoscenza capace di stimo-
lare nuove esperienze di condivisione (programmi formativi comuni, eventi
comuni aperti alla popolazione, focus group rivolti a pazienti e famigliari).
Dopo alcuni anni di lavoro questo gruppo appariva sufficientemente coeso
da proporre un coinvolgimento di tutti coloro che sul territorio di ASL 3 pote-
vano rappresentare stakeholder nel settore della salute mentale. A tal fine si
decideva quindi di organizzare un primo evento formativo nell’ottobre 2017
dal titolo “La citta che cura” con lo scopo di chiamare a raccolta e provare dare
la parola a tutti i portatori di interesse in questo campo. L'iniziativa vedeva
pitt di 400 partecipanti in rappresentanza di servizi, istituzioni, pazienti,
famigliari, associazionismo, societa civile. Venivano organizzati alcuni gruppi
di lavoro su temi strategici riguardanti la salute mentale che permettevano
un confronto aperto e dai quale scaturiva un ricco materiale di discussione.
Sostenuti dal successo dell’iniziativa, veniva quindi avanzata la proposta di
creare nei mesi successivi un tavolo di lavoro composto da rappresentanti di
tutti i gruppi presenti all’evento, con il mandato di rielaborare il materiale
prodotto e giungere per ’anno successivo alla produzione di un documento
definito “Patto per la Salute Mentale”. Il Patto vedeva quindi la luce come
programma di lavoro e come punto d’incrocio di operatori del pubblico e del
privato, di pazienti e familiari, di cittadinanza attiva, delle diverse forze isti-
tuzionali, sociali, economiche, culturali e associative della citta per costruire
una sinergia capace di rigenerare senso collettivo attorno al tema della salute
mentale. Un programma quindi che potesse ridare vita al lavoro “in rete”,
al lavoro di equipe e sapesse riconoscere, nei diversi ruoli e funzioni, I'im-
portanza di ogni singolo componente per fare crescere la promozione di una
Salute Mentale come bene comune della citta. Dopo circa 8 mesi di lavoro e
grazie alla attiva partecipazione di tutti, il Patto veniva presentato il giorno
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11 Maggio 2018 durante una riedizione de “La citta che cura” organizzata da
ASL 3 nei locali dell’ex OP di Quarto. La scelta della data non era casuale.
In quei giorni cadeva I'anniversario del quarantennale della legge di riforma
psichiatrica, nota come legge 180. Nell’ambito della settimana di celebrazio-
ni che la Clinica Psichiatrica Universitaria di Genova aveva promosso per
ricordare I’evento, “La citta che cura” inaugurava la prima giornata di studio.

In quella occasione il Patto veniva approvato e formalmente firmato
da numerosi stakeholder nel campo della salute mentale. Nel documento
venivano condivisi alcuni principi generali riguardanti la Salute Mentale in
accordo con quanto espresso sul tema da organismi internazionali e naziona-
li (World Health Organization, Commissione Nazionale Bioetica, Conferenza
Stato Regioni Ministero della Salute, etc), venivano elencati alcuni obiettivi
specifici e indicati alcuni obiettivi programmatici per il triennio successivo.
In particolare veniva proposto 'attivazione di:

- Osservatorio Regionale per la Salute Mentale

- Consulta per la Salute Mentale nel territorio di ASL 3

- Circoli territoriali nei diversi Distretti cittadini.

A distanza di alcune settimane il Patto per la Salute Mentale diventava
oggetto di un lungo dibattito all’interno del Consiglio di Regione Liguria e
del Consiglio Comunale di Genova e veniva approvato all'unanimita da tutte
le forze politiche.

A distanza di circa un anno dalla sua approvazione possiamo dire che gli
obiettivi definiti dal Patto sono stati sostanzialmente raggiunti e stanno pro-
ducendo iniziative concrete di cambiamento nei rispettivi settori.

Al di la della soddisfazione per i risultati raggiunti, abbiamo la sensazione
che questa esperienza abbia avviato un vero percorso di cambiamento che
potra produrre frutti al di la dei risultati del breve termine. In fondo I'obiet-
tivo pitt ambizioso, al momento solo avviato, rimane il tentativo di costruire
una sorta di “volano” per rinforzare tessuti di senso e relazioni, per difen-
dere 'esistente e dare vita ad altri e nuovi modi di fare salute mentale. Una
cura capace di integrare, “cure”, centrate sulle componenti neurobiologiche,
psicologiche e sociali alla base della malattia, e il “care”, il “prendersi cura”
della sofferenza, della soggettivita e dei bisogni della persona chiamando
in causa la responsabilita sociale verso i perduranti fenomeni di stigma e di
discriminazione, la carente inclusione, il non completo riconoscimento di
diritti umani fondamentali.

Appare evidente che la strada intrapresa & solo all'inizio e che questo
ambizioso progetto richiedera negli anni a venire ancora un intenso lavoro
per stabilizzare quanto ottenuto, mettendo a sistema le iniziative intraprese,
e soprattutto per promuovere un vero cambiamento culturale nella nostra
Comunita capace di favorire un approccio maggiormente condiviso sui temi
riguardanti la Salute Mentale (Figura I).
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Figura 1. Ex Ospedale Psichiatrico (ASL3 Liguria) presso Genova-Quarto.
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