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L’illness del paziente: una Evidence Based Medicine nella medicina

della complessita

Laura Occhini,' Antonio Pulera,?> Mario Felici®

'Dipartimento di Scienze della Formazione, scienze umane e della comunicazione interculturale, Universita degli Studi di Siena;

2U.0. Geriatria, Ospedale San Donato, Arezzo, Italia

Introduzione

L’oggettivo ¢ progressivo invecchiamento della
popolazione, impone agli operatori sanitari una sfida
clinica che non puo essere disattesa: superare i limiti
della medicina disease-oriented per includere, nelle
clinical competences del medico, le pratiche person-
centered. Viene qui descritto un metodo di intervento
pratico basato sul principio teorico del Triangolo di
Malattia ed, in specifico, sull’esplorazione di uno dei
vertici del triangolo: I’/llness. Si analizzano, inoltre, i
vantaggi del metodo sull’organizzazione sanitaria (sia
economici che organizzativi), sulla riduzione dei con-
flitti per malpractice e sull’aumento della compliance
con il paziente, la famiglia ed il caregiver.

Il paradigma della complessita' (in medicina, come
nelle scienze in generale) ¢ ormai, e innegabilmente, un
costrutto indispensabile per la presa in carico di un pa-
ziente. L’oggettivo e progressivo invecchiamento della
popolazione, infatti, pone il clinico di fronte ad una sfida
che, molto difficilmente, puo essere vinta applicando i
metodi della medicina disease-oriented e doctor-cente-
red intesa classicamente nei suoi limiti deterministici.
Cronicizzazione, comorbilita, stili di vita, condizioni
economiche, sociali e familiari, reti di supporto, accesso
alle cure, caratteristiche di personalita, approccio emo-
tivo alla malattia, atteggiamento e disposizione psicolo-
gica verso la cura, diventano elementi imprescindibili
della visione clinica del paziente complesso. Per questo
sembra sempre pit importante che il medico - oltre alle
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competenze specifiche della pratica medica - arricchisca
il suo agire professionale di elementi delle clinical com-
petences che si connotano per una maggiore apertura
alla multidisciplinarita ed all’approccio olistico. Lo spo-
stamento dalla prospettiva disease-oriented alla prospet-
tiva person-centered ¢ pero direttamente consequenziale
all’analisi della persona/paziente e, soprattutto, del suo
illness e all’acquisizione di competenze comunicative
mirate alla formulazione di un intervento clinico perso-
nalizzato ed efficace.

Background: la complessita in medicina

Lattuale assetto clinico ha I’obbligo di accettare una
nuova sfida: non puo limitarsi a farsi carico di un pa-
ziente con un quadro clinico acuto, circoscritto e risol-
vibile nel breve/medio termine. L’ individuo ammalato
¢ oggi, ed a maggior ragione a causa dell’oggettivo in-
vecchiamento della popolazione,>* un malato il cui qua-
dro clinico complesso (in cui incidono piu patologie
contemporaneamente) ¢ inseribile unicamente in un
modello di approccio multinterpretativo.

Il fenotipo clinico risultante ¢ caratterizzato e in-
fluenzato non solo da evidenze biologiche (malattia/
specifiche), ma anche - e spesso - da fattori psicologici
intrasoggettivi legati al vissuto affettivo/emotivo di ma-
lattia. E influenzato dallo status socio-familiare del pa-
ziente, dalle sue condizioni economiche e culturali e
dalla conseguente possibilita di avere accesso alle cure
e alla comprensione delle stesse indicazioni di cura, efc.
Tutti questi fattori - solo apparentemente scollegati dalla
pura evidenza patologica - interagiscono fra di loro, ¢
con i fattori malattia-specifici, in maniera dinamica
volta a delineare la tipologia del malato complesso.*

Dalla presa di coscienza che lo stato di salute dei
malati non si esaurisce con il trattamento delle malat-
tie prese singolarmente, si innesca la necessita di ri-
pensare gli approcci clinici che tendano a superare i
limiti insiti della medicina disease-oriented (o, peggio,
doctor-centred - vedi il paragrafo Note di specifica-
zione), ponendo come focus diagnostico e terapeutico
la centralita della persona malata (patient-oriented® o
patient-centered® - vedi il paragrafo Note di specifi-
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cazione’ ) fino ad includere le sue caratteristiche di
personalita, la sua realta sociale, i suoi modelli esi-
stenziali e la sua peculiare soggettivita (person-cente-
red care), al fine di migliorarne lo stato di salute,
promuoverne la presa in carico nella sua globalita e
nel lungo termine.

Il nostro lavoro si colloca quindi in questa area te-
matica e mira a definire modelli di operativita clinica
che riducano al minimo I’investimento economico e
organizzativo della cura. Tale approccio integra le cli-
nical competences considerate classiche (ovvero il sa-
pere scientifico e la formazione permanente
(knowledge), I’agire in modo efficace e distintivo (ex-
pertise) e il comportamento finalizzato alla risoluzione
delle problematiche organizzative) con la capacita di
entrare in relazione con pazienti e familiari (commu-
nication skills).'* Grazie a un approccio multidimen-
sionale, individualizzato, multiprofessionale e cucito
sul paziente (il tailored o personalised della letteratura
anglosassone) le evidenze scientifiche propongono, al
medico della medicina complessa, nuove procedure in
cui vengono integrati il punto di vista medico (di-
sease), il punto di vista del paziente (i/lness) ¢ le rea-
zioni emotive ed affettive di cura dei familiari
(sickness).

Note di specificazione

La medicina doctor-centred pud considerarsi come
una forma di evoluzione dell’approccio biologico/bio-
chimico disease-centred. 1l focus della cura, incentrato
principalmente sulla risoluzione della malattia, si sposta
sul protagonista in grado di fornire gli strumenti scien-
tifici per eliminarla (il medico) sottraendo cosi alle
informazioni diagnostiche alcuni elementi soggettivi
del paziente che potrebbero invece essere determinanti
nell’ottica della complessita.

Il termine patient-centered puo essere fatto risalire
ad alcuni articoli apparsi nel 1986 nella rivista Family
Practice.”® Negli ultimi anni i ricercatori americani lo
sostituiscono con patient-centredness®!" estendendone
il concetto alla compliance clinica. E solo nell’ultimo
anno che gli studiosi afferenti all’American Geriatrics
Society hanno introdotto il pit complesso e articolato
concetto di Person-Centered Care.'>"

Key messages

- Il malato complesso rappresenta una fetta significa-
tiva della popolazione ospedaliera e della medicina
generale. Cio impone una rivisitazione della pratica
clinica in una prospettiva multinterpretativa e mul-
tidisciplinare.

- Superamento del paradigma operativo disease-
oriented/doctor-centered e arricchimento delle cli-
nical competences attraverso 1’integrazione nelle
expertise di pratiche person-centered.

[page 40]
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Il focus teorico: il triangolo di malattia

Quali sono le aspettative di un paziente in fase di
ospedalizzazione? O - piu semplicemente - cosa si
aspetta di ottenere una volta accolto in un ambiente
sanitario deputato alla cura della malattia di cui & por-
tatore? Fondamentalmente, possiamo semplificare
concettualmente includendo le aspettative del paziente
in tre aree: 1) sicurezza; ii) cura; iii) cura efficace.

O meglio: sentirsi sicuro, sentirsi curato, sentirsi
curato bene. Se la seconda aspettativa (la cura tout
court) ¢ ad esclusivo appannaggio delle competenze
biomediche, il senso di sicurezza e il senso di efficacia
con cui la cura si realizza nella percezione del paziente
(e dei suoi familiari), implica I’entrata in gioco di fat-
tori soggettivi, tra cui il ruolo della relazione di accu-
dimento tra paziente e familiare (caregiver) o tra
paziente e sistema familiare. Ma ¢ altrettanto vero che
il senso di sicurezza che deriva dalla cura non ¢ solo
(o semplicemente) il successo dell’intervento sul di-
sease e sul contenimento dell’evidenza patologica, ¢
anche (e soprattutto), la sensazione di essere conside-
rato negli aspetti squisitamente soggettivi della malattia
(dal to cure al to care®).

Potremmo - per semplicita - immaginare la malat-
tia come un triangolo (Figura 1) i cui vertici rappre-
sentano i vari aspetti che compongono la patologia e
che illustrano, graficamente, il flusso comunicativo
che intercorre fra tutti i protagonisti che - per una ra-
gione o per I’altra - sono coinvolti nella relazione di
cura. Analizziamone, singolarmente, le componenti.

Il disease ¢ ’evidenza patologica di cui € portatore
il paziente. E la malattia che colpisce ’organo o la
funzione organica e si contraddistingue per la sua og-
gettivita, predittivita, rilevabilita e verificabilita. Indi-
pendentemente dalla sua visibilita, il disease ¢ un dato
incontestabile e questo rende semplice 1’approccio del
medico al paziente: il malato diventa la malattia di cui
¢ portatore e la malattia si pud trattare in maniera
scientificamente determinata.

1l sickness ¢, invece, un fenomeno complesso che ri-
guarda piu ambiti disciplinari; dall’antropologia, pas-
sando per la sociologia, fino alla psicologia di comunita
per arrivare alla giurisprudenza e alla psicologia cli-
nica.'*2 E, quindi, difficilmente traducibile in maniera
univoca ma, nella sola ottica della sua funzionalita nella
pratica clinica quotidiana, possiamo considerarlo una di-
mensione sociale: il modo in cui la malattia e il malato
vengono percepiti dalla rete sociale e, soprattutto, il
modo in cui la patologia modifica gli assetti relazionali
dell’ambiente in cui il paziente & inserito. E un elemento
fondamentale da prendere in considerazione affinché
I’operatore sanitario possa stabilire con il caregiver (o
con il sistema familiare nel suo insieme) un modello co-
municativo in cui i dati delle evidenze patologiche si in-
tegrino con le aspettative delle figure deputate
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all’accudimento. Prendere atto del sickness del paziente
si trasforma in una conoscenza che diventa - a sua volta
- una competenza comunicativa; una risorsa relazionale
(communication skills), che risulta efficace soprattutto
nella riduzione dei conflitti per malpractice, dei costi
della medicina difensiva e nella riduzione dello stress da
relazioni conflittuali tra operatori sanitari e familiari/pa-
zienti. L’ indagine del sickness familiare (inerente soprat-
tutto la figura di accudimento) sara estesamente trattato
in un prossimo lavoro, in questo stesso volume.?!

Con il concetto di illness, si entra nel vivo del tema
di questo lavoro. L’illness ¢ 1’esperienza soggettiva di
malattia,”? la prospettiva individuale del paziente che
coinvolge gli aspetti oggettivi del disease, i legami so-
ciali e familiari del malato insieme all’eventuale modi-
ficazione della sua immagine sociale (sickness**) ma &
- in primo luogo - un elemento cognitivo selettivo che
innesca nella persona malata specifiche reazioni com-
portamentali ed emotive che possono facilitare o osta-
colare in maniera determinante le procedure di cura.?*2

L’illness - a tutti gli effetti - ¢ I’impalcatura cogni-
tiva ed esperienziale individuale che si costruisce in
risposta ad uno stato di vulnerabilita percepita® come
conseguenza della patologia e che disegna ’agenda
del paziente: I’insieme delle sue aspettative, delle sue
credenze (giuste o sbagliate che si possano rivelare),
delle sue convinzioni, delle sue paure e - soprattutto -

dei suoi atteggiamenti nei confronti della cura e degli
operatori sanitari.?’

Conoscere ’agenda del paziente, comprenderne
I’illness, significa creare una compliance clinica con
il malato e con i suoi familiari che nel breve, medio e
lungo termine, garantisce al medico e agli operatori
sanitari una aderenza comportamentale alla terapia ed
una alleanza clinica che difficilmente andra a disatten-
dere le aspettative delle parti in causa (comprese
quelle dell’organizzazione) e che, mediamente, rende
piu soddisfacente il recupero funzionale.?

Key messages

- Wl triangolo di malattia illustra visivamente le tre di-
mensioni che entrano in gioco nel determinare lo
stato di malattia di un paziente e rappresenta a li-
vello simbolico il flusso comunicativo che inter-
corre fra i protagonisti della cura.

- Se si intende superare la pratica medica basata sul
disease/doctor-centered ¢ necessario considerare
come parte determinante della malattia il vissuto
personale del paziente e le sue interpretazioni della
malattia (i/lness) né possono essere disattese le
aspettative dei familiari e della rete sociale di cui il
paziente fa parte (sickness).

- Sono trattati solo marginalmente gli aspetti legati al
sickness che saranno invece oggetto di un lavoro
successivo.

Sickness
(famiglia)
Implicazioni soclali di malattia

Malattia

S %
Z i
%z:aq, f"% < Paziente vs medico = &u}f
)
e @o@; aquarzpd sa onpapy 'S & o

Occhini, Pulerd, Felici - 2016

Figura 1. 1l triangolo di malattia.
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Cosa fare in pratica: I’esplorazione dell’illness

Le evidenze scientifiche ci dicono che, determi-
nanti non legati al disease, influenzano negativamente
non solo il decorso delle singole malattie, ma anche la
percezione che I’individuo ha del proprio stato di be-
nessere psico-fisico.?®

L’illness del paziente viene costruito attraverso
una rappresentazione cognitiva della sua malattia che
guida il comportamento finalizzato alla gestione
della stessa: dalla diagnosi fino al trattamento, dal
recupero funzionale alla consapevolezza che alcune
funzioni possono essere perdute. I modelli dell’ill-
ness che i pazienti costruiscono sono costituiti da
convinzioni su alcuni elementi peculiari della malat-
tia quali: 1) i sintomi che fanno parte della condizione
medica e che a sua volta influiscono sull’identita del
paziente; ii) le conseguenze della malattia in merito
alla qualita e alla vita stessa; iii) le modalita di con-
trollo e I’eventuale guarigione; iv) la durata dello
stato di malessere.

Per essere piu concreti, ed entrando ancora di piu
nello specifico, secondo uno studio effettuato da Pe-
trie e coll.?* la percezione della malattia contiene ge-
neralmente una componente che influenza I’identita
della persona in relazione al nome della patologia e
alla gamma di sintomi che il paziente ritiene essere
associati alla condizione di salute. Cio modifica la
sua immagine sia a livello personale che a livello
sociale.

Rassegna

Inoltre, la percezione della malattia si esprime
anche attraverso le credenze circa le cause che I’hanno
prodotta e sulle ipotesi di decorso. Cio ¢ piu evidente
per alcuni casi clinici in cui, durante i colloqui con i
familiari, vengono espresse emozioni particolarmente
intense e legate proprio alle convinzioni causali: sensi
di colpa, rabbia, vergogna, ansia ecc., per lo stato di
salute del proprio familiare ricoverato.

Ancora: i componenti dell’illness comprendono,
in aggiunta, le credenze sulle conseguenze per il pa-
ziente e la sua famiglia, cosi come la misura in cui la
malattia ¢ suscettibile di controllo personale o tramite
esami clinici e diagnostici (Figura 2).

A questo punto si possono avere dei riferimenti
certi su quali aspetti interferiscono sulla percezione
della malattia, rimane pero la necessita di saper utiliz-
zare tali informazioni nella pratica clinica e nella co-
municazione tra medico e paziente/familiare per poter
fare una medicina person-centered e per poterla appli-
care calibrandola alle esigenze dei tempi di un reparto
ospedaliero e ai criteri di intervento stabiliti dall’or-
ganizzazione sanitaria.

Proprio dalla pratica clinica quotidiana emergono
sia le criticita che i punti di forza del percorso: in
primo luogo, le convinzioni dei pazienti circa la loro
condizione sono, spesso, in contrasto con i dati ogget-
tivi di coloro che li hanno in cura. Il personale medico,
di solito, pur essendo a conoscenza dell’importanza
delle convinzioni personali dei pazienti nell’influen-
zare in positivo o in negativo i risultati della terapia,
raramente indagano questo aspetto nelle consultazioni

Chi sono?

1. Uidentita

b Come cambio?

Valutazione sulla base dei sintomi
che il paziente avverte come parte

2. Le cause 4

Sono responsabile?
& Cosa non ho fatto?

della malattia

Valutazione delle cause: esterne,
interne, stress, deterioramento

fisico

Valutazione del tempo di guarigione

Quando guarird?
3. Il decorso Come ﬂ?‘ﬂirﬁ? della malattia, livello di guarigione,
cronicizzazione
Valutazione delle conseguenze
4. Le conseguenze e bl sulla qualita della vita del paziente

5. Le cure [ i controlli

"~ Lamia vita cambiera?

Cosa dovrd fare?
Quanto tempe mi prenderanno?

e sui ritmi di vita familiari

Valutazione sull'efficacia della cura,
del trattamento e incidenza della
cura sulla qualita della vita

Occhini, Pulerd, Felici, 2016

Figura 2. Le componenti dell’illness.

[page 42]

[QUADERNI - Italian Journal of Medicine 2017; 5(1):e9]

OPEN 8ACCESS



L'illness del paziente: una Evidence Based Medicine

cliniche. In secondo luogo, la percezione dei pazienti
varia notevolmente: pazienti diversi, con la stessa con-
dizione medica, possono avere opinioni molto diver-
sificate sulla loro malattia in virtu della loro
organizzazione di significato personale.

Per ovviare al gap che si delinea fra competenze
tecniche e competenze comunicativo/relazionali negli
operatori sanitari e per integrare le clinical competen-
ces con forme d’intervento person-centered ¢ neces-
sario intervenire comprendendo nella pratica sanitaria
le communication skills.

Non significa modificare il proprio modo di ope-
rare clinicamente: si tratta di dedicare pochi minuti
alla negoziazione della cura e alla creazione della
compliance con il paziente. Si parla, dunque, di intra-
prendere un processo decisionale condiviso che in-

cluda I’irrinunciabile approccio al disease con I’illness
del paziente (Figura 3).

Occorrono solo pochi minuti per esplorare l'illness
secondo il modello della Calgary-Cambridge®-' (Figura
4):1) Quali sono le convinzioni del paziente sulla sua ma-
lattia (sono corrette? il paziente ha compreso il suo reale
stato di salute?); ii) Quali sono le preoccupazioni che il
paziente ha circa i 5 aspetti dell’illness?; iii) Quali sono
le aspettative circa il decorso, la cura ¢ la guarigione?

Il risultato del breve colloquio, ¢ in grado di fornire
al medico (o all’operatore sanitario in genere) un qua-
dro abbastanza esaustivo dell’illness del paziente.
Tanto da permettergli di negoziare con lui i termini del
contratto terapeutico: gli obiettivi, i tempi e i risultati
attesi, |’aderenza alla terapia e alle procedure cliniche
e, soprattutto, i termini della compliance.

Cechini, Pulerd, Felici - 2016

Figura 3. Illness shared decision making.

Occhini, Pulera, Felici - 2016

1

Quali idee sulla malattia?

Quali sono le
precccupazioni?

Quali sono le aspettative?

—

3

Figura 4. L’esplorazione dell’illness.
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Rassegna

Struttura

Riduzione conflittualith in caso di malpractice
Riduzione costi trattamento e tempi ricovero
Riduzione costi medicina difensiva
Riduzione numero di eventi avvers

ajuaized

cH

Operatore sanitario
Medico

Gestione rischio clinico
Gestione notizia infausta
Controllo burn-out degli operatori
Handover

Compliance

Percezione di malattia
Percezione del rischio clinico

Aderenza al trattamento
Accettazione del camblamenti

Occhini, Pulerd, Felici - 2016

Aspettative di guarigione
Ritorno alla quotidianita
Sicurezza — qualita della vita

Caregiver
Famiglia

Controllo caregiver burden
Assistenza domiciliare

Integrazione rete ospedale/territorio
Collaborazione con la struttura

Figura 5. Vantaggi della medicine person-centered.

Conclusioni

In conclusione, appare evidente che le clinical com-
petences devono necessariamente arricchirsi di quelle
abilita comunicative specifiche che completano la for-
mazione del medico (communication skills) proprio in
virtu del contesto in cui egli ¢ maggiormente chiamato
ad operare. La medicina della complessita e del caos,
non consentendo di avere dei punti fermi di riferimento
(evidence base medicine), costringono il medico alla
costruzione della cura e della presa in carico tenendo
in considerazione I’illness del paziente. Insieme, i due
attori principali della salute, potranno sperimentare
nuove chiavi di interpretazione della malattia al fine di
preservare la dignita del paziente e una maggiore qua-
lita della vita. Né puo essere trascurato il ritorno di ef-
ficacia rilevabile per le organizzazioni. Nella Figura 5
vengono riassunti i vantaggi che ¢ possibile ricavare
dall’inclusione nelle clinical competences di strumenti
comunicativi e relazionali in grado di centrare I’inter-
vento sanitario sull’agenda del paziente.

Key messages

- L’illness puo essere analizzato attraverso cinque
componenti che influiscono sulla percezione sog-
gettiva della malattia (Figura 2). Le convinzioni del
paziente - di contro - hanno un deciso impatto nel-
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I’efficacia della cura e nell’aderenza del paziente
alla terapia.

Pur consapevole dell’importanza di creare com-
pliance con le aspettative del paziente, il personale
sanitario raramente include indagini rivolte a son-
dare efficacemente I’illness del paziente. Si propone
qui una metodologia di negoziazione comunicativa
condivisa per integrare le irrinunciabili esigenze
delle pratiche disease con I’illness del paziente.

Si ipotizza ’esigenza di applicare uno strumento
agile (che non interferisca con le pratiche mediche)
che includa nelle clinical competences le capacita co-
municative che permettono al medico di aumentare
le possibilita di aderenza al trattamento del paziente.
Riassunti graficamente i vantaggi ottenuti dall’esplo-
razione dell’illness. Solo accennati, ma non conside-
rati poco importanti, i vantaggi per 1’organizzazione
ed il gruppo di lavoro degli operatori sanitari.

[QUADERNI - Italian Journal of Medicine 2017; 5(1):e9]
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