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Obiettivi e contenuti dello studio di fattibilita

Manca allo stato attuale una Buona Pratica regionale/nazionale sulla comunicazione efficace

finalizzata a condividere il percorso di cura con il paziente secondo un modello moderno e

partecipativo di “shared decision making”. L’acquisizione del “consenso informato” & stata

purtroppo ridotta ad un mero atto burocratico di natura difensivistica che spesso, proprio per la

mancanza di un coinvolgimento efficace del paziente e di supporti informativi accessibili e

comprensibili, determina insoddisfazione e, di conseguenza, conflitti e contenziosi.

La nostra proposta € quella di realizzare, sulla base delle evidenze pubblicate, delle esperienze

raccolte mediante focus group con i rappresentanti delle Associazioni dei pazienti, del

benchmarking con Aziende Sanitarie della Regione Lazio, una buona pratica regionale frutto di

un’ampia condivisione, contenente requisiti e standard per |'attuazione, a tutti i livelli (aziendale,

di struttura), di un percorso di adesione consapevole al trattamento sanitario.

La buona pratica dovrebbe contenere una serie di criteri/standard da applicare nelle strutture

sanitarie allo scopo di:

1) favorire modalita omogenee ed efficaci di comunicazione e informazione del paziente in
merito ai trattamenti sanitari proposti, anche attraverso strumenti innovativi: audiovisivi,
supporti decisionali snelli e comprensibili, secondo i criteri “plain language”;

2) promuovere il miglioramento della qualita del processo di informazione e consenso;

3) valorizzare il colloquio e la relazione di fiducia medico-paziente per una presa in carico
efficace ed appropriata dei suoi bisogni;

4) ottenere una migliore compliance ed un esito pil favorevole del trattamento, come
evidenziato da autorevole letteratura in argomento, che dimostra nel paziente partecipe e
consapevole un miglioramento degli esiti e della sicurezza delle cure.

I livelli di applicazione potrebbero essere: locale, regionale, nazionale, europeo

Si tratta di un obiettivo complesso ma realisticamente perseguibile grazie alla supervisione e alla

consulenza di esperti (Prof. Charles Vincent) nonché alla collaborazione con organismi regionali e

nazionali cointeressati a portare avanti il progetto:

1) il Centro Regionale Gestione Rischio Clinico della Regione Toscana che attraverso il proprio
Comitato Scientifico approva le Buone Pratiche Regionali e le propone all’assessorato;

2) Ilstituto di Linguistica Computazionale del CNR, con il quale abbiamo gia collaborato
relativamente alle tecniche di semplificazione linguistica che dovrebbero essere applicate
nella comunicazione della pubblica amministrazione nei confronti del cittadino (“plain
language”): gli esperti dell'lstituto ci aiuteranno ad individuare requisiti e standard
aggiornati e praticabili per la predisposizione di supporti decisionali (brochure, volantini,
audiovisivi...). L'utilizzo di un linguaggio troppo tecnico e incomprensibile per soggetti di
basso-medio livello culturale rappresenta infatti una barriera che limita la parteC|paZ|one
dei cittadini ai processi decisionali che riguardano la loro salute.

L’aspetto piu sfidante della Buona Pratica & quello di offrire suggerimenti per contestualizzare, in

tutti i percorsi clinico-assistenziali, i vari momenti del processo: colloquio, offerta di un supporto

decisionale, riflessione, chiarimento e valutazione condivisa, decisione consapevole.

L'aspetto innovativo della nostra proposta risiede sia nella visione centrata sul paziente e sulla

relazione di cura sia nella condivisione di criteri e standard pratici, operativi, che possano guidare

la contestualizzazione nei percorsi assistenziali dei principi contenuti nella Costituzione e nella

Legge 219/2017.
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I beneficiari della Buona pratica sono i cittadini, che attraverso le loro Associazioni di tutela, hanno
chiesto il rispetto della Carta europea dei Diritti del Malato, tra i quali vi & il diritto ad un consenso
davvero informato e consapevole, ed anche i professionisti, attraverso un effettivo riconoscimento
del tempo del colloquio come tempo di cura ed una serie di criteri e standard validati da
contestualizzare nei percorsi clinico-assistenziali.  Anche le Aziende sanitarie dovrebbero
finalmente avere indirizzi operativi di riferimento per realizzare in concreto il diritto di
autodeterminazione, mettendo a sistema e condividendo supporti decisionali oggi realizzati

esclusivamente in formato analogico e con modalita “artigianali”.

| tempi di realizzazione del progetto sono stimabili in non meno di sei mesi a far data
dall’approvazione.

Rischi: il progetto esecutivo prevede una serie di attivita che, dato il tempo disponibile, devono
essere programmate e scadenzate in modo puntuale (focus group con le Associazioni di tutela dei
pazienti, benchmarking con Aziende Sanitarie della Regione Lazio, acquisizione della consulenza di
esperti, elaborazione di un Draft della buona pratica, organizzazione della Consensus Conference di
condivisione del documento).

| costi, dettagliati nel foglio di excel allegato, coprono tre consulenze di esperti, il rimborso delle
spese di viaggio per le site visits a Roma del Program Manager e del Project Manager,
I'organizzazione della Consensus Conference, per un totale di euro 5000.

Struttura dello studio di fattibilita
Fattori strategici per il successo del progetto sono:
il coinvolgimento delle Associazioni di rappresentanza dei pazienti;

- la costituzione di un gruppo di lavoro formato da esperti interni ed esterni

all’organizzazione;

- I'endorsement dell’iniziativa da parte del Centro Regionale GRC;

- lavalidazione a cura di un esperto di caratura internazionale (prof. Charles Vincent);

- la Consensus finale.
Data la complessita delle attivita da svolgere in un tempo abbastanza contenuto, ad integrazione
dello studio di fattibilita & stato elaborato un progetto esecutivo con diagramma di Gantt, nel
quale sono stati definiti gli obiettivi, il gruppo di lavoro, il quadro regolatorio di riferimento. Il
progetto esecutivo verra recepito con atto di delibera del Direttore Generale.

Redazione dello studio di fattibilita

Analisi

Allo stato attuale le Aziende del sistema sanitario regionale si sono dotate di procedure sul tema
del consenso informato che producono una visione burocratica e non partecipativa del processo di
condivisione del percorso di cura; il focus & sul modulo da firmare e non sui necessari presupposti
di informazione, orientamento, supporto, instaurazione di un rapporto di fiducia basato su una
comunicazione comprensibile, onesta, trasparente e rispettosa delle capacita del soggetto di
comprendere. L'unica Regione che si & dotata di una Buona Pratica sul consenso informato & il
Lazio, attraverso il Centro regionale Gestione Rischio clinico, un’ esperienza certamente utile per
un confronto, focalizzata tuttavia ancora una volta sul “modulo” da firmare, volta a salvaguardare
I’Azienda sanitaria e i professionisti da possibili ripercussioni medico-legali, fine legittimo che
tuttavia si persegue, molto piu efficacemente, attraverso il coinvolgimento e la partecipazione e
solo in ultima analisi attraverso la sottoscrizione di una formula. I livelli centrali (Ministero della
Salute, Agenas) non hanno assunto una posizione ufficiale sulla tematica: non abbiamo infatti
documenti di indirizzo come ad esempio Raccomandazioni ministeriali o Buone Pratiche validate e
pubblicate nel Sistema Nazionale Linee Guida.
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Esigenze dell’organizzazione = dei requisiti del sistema
Le Aziende sanitarie regionali dovrebbero avere come riferimento indirizzi operativi omogenei,
condivisi anche con i rappresentanti dei pazienti e validati da esperti per realizzare in concreto il
diritto di autodeterminazione affermato nella Legge 219/2017, mettendo a sistema criteri di

qualita del percorso di comunicazione/informazione e adesione consapevole alle cure.

Situazione: informativa (dati disponibili), organizzativa (strutture, processi), tecnologica

La ricerca di letteratura ha dimostrato che il processo decisionale condiviso migliora la
soddisfazione dei pazienti e il coinvolgimento nel percorso clinico-diagnostico-assistenziale.
L'utilizzo di ausili decisionali e di altri strumenti per incoraggiare un processo decisionale condiviso
aiuta i pazienti a sentirsi piu coinvolti e aumenta la soddisfazione percepita per le cure ricevute.

Vi sono prove emergenti che sostenere le persone a condividere il processo decisionale puo
migliorare i risultati di salute e la misura in cui i pazienti aderiscono al loro trattamento, oltre ad
avere effetti positivi anche in termini di riduzione della conflittualita e del contenzioso.

Secondo questa prospettiva, 'adesione o il rifiuto consapevole del trattamento proposto, perdono
quella valenza formale e burocratica ancora oggi imperante in molti contesti sanitari sulla scorta di
comportamenti difensivistici, e si caricano di contenuti sostanziali che investono non solo il
rispetto dei diritti fondamentali della persona ma anche il miglioramento della qualita e della
sicurezza delle organizzazioni sanitarie.

Per quanto concerne |'organizzazione il quadro a livello regionale & quello descritto nell’analisi;
predominano strumenti informativi cartacei, il tempo del colloquio non & valorizzato come tempo
di cura, mancano sistemi di integrazione della modulistica per il consenso informato all'interno
delle cartelle cliniche informatizzate, manca un concreto coinvolgimento dei pazienti in fase di
progettazione dei percorsi, ivi compreso quello di comunicazione/informazione; manca in molti i
casi un modello organizzativo per lo sviluppo sistematico di strumenti informativi validati e
controllati.

Utilizzatori
Le Aziende Sanitarie, i pazienti e i loro caregiver, i professionisti sanitari (vedi paragrafo Obiettivi e
contenuti dello studio di fattibilita).

Vincoli
Evidenze scientifiche, normative di riferimento, organizzazione del favoro.

Progettazione di massima - Selezione delle ipotesi di lavoro

Vedi progetto esecutivo allegato. La progettazione si articola in 5 fasi (“step di progetto”, vedi
Diagramma di Gantt). Ognuno dei 5 step di progetto verra rendicontato in modo dettagliato, con
relativi allegati.

Conclusioni (sintesi per i decisori)

L’adesione consapevole alle cure attraverso una buona pratica che riconosce e valorizza la

centralita del paziente all’interno del percorso diagnostico-terapeutico-assistenziale consente di:

- migliorare l'esperienza del paziente in termini di assistenza, qualita e soddisfazione;

- migliorare i risultati di salute;

- ridurre I'inappropriatezza;

- promuovere un concetto di responsabilita condivisa nella scelta delle cure pil appropriate per
il paziente nelle varie fasi della malattia.
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Riteniamo che un lavoro del genere possa essere proposto ai livelli nazionali (AGENAS in occasione
della “Call for good practices”, Ministero della Salute) dai rappresentanti di Regione Toscana (Dott.
Bellandi, partecipante al progetto, e Dott. Monaco, che frequentano il Comitato Tecnico delle
Regioni e Province Autonome per la sicurezza del paziente/Sub Area Rischio Clinico della

Commissione Salute).

f —~

Tommaso Bellandi
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Autori: Dott.ssa Giuseppina Terranova — Dott. Tommaso Bellandi

1.

Obiettivo e domande di ricerca

Lo scopo di questo lavoro & la produzione di un documento di buona pratica sulla
comunicazione efficace tra eéquipe e paziente propedeutica all’adesione
consapevole alle cure, basato su evidenze.

La presente ricerca risponde alle seguenti domande.

2.

Qual’e I'efficacia di un processo decisionale condiviso tra equipe e paziente
in termini di qualita, sicurezza delle cure ed esiti del percorso clinico-
assistenziale?

Come deve essere strutturato il colloquio e quali sono le buone prassi per
la comunicazione clinica?

Quali sono i requisiti di qualita degli strumenti di supporto al processo
decisionale condiviso?

La partecipazione del paziente ad un processo decisionale condiviso con
I’équipe & efficace nel ridurre la conflittualita e il contenzioso?

Metodi

2.1 Revisione sistematica della letteratura

Strategia di ricerca

La domanda di ricerca & stata posta usando il metodo PICO; questo modello
include la popolazione di riferimento oggetto della valutazione (P), I'intervento o
gli interventi sui quali si sta indagando (1), il comparatore o i comparatori (C), gli
outcomes di riferimento (O).
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Tabella 1. PICO model

© Pazienti di qualsiasi eta, che accedono alle strutture sanitarie per interventi/procedure
P invasive o che vengono inseriti in percorsi clinico-assistenziali;

® Professionisti sanitari che cooperano, a vario titolo, nel processo di comunicazione,
informazione e condivisione del percorso clinico-assistenziale del paziente

Strategia organizzativa multimodale comprendente:

® Adozione di una politica aziendale che promuove la partecipazione del paziente nel
percorso di cura;

& Raccolta dei bisogni informativi dalle Associazioni di tutela dei pazienti;

Comunicazione  efficace  attraverso  strumenti  informativi  evidence-based,
contestualizzati nei percorsi clinico-assistenziali;

® Formazione del personale sulla comunicazione clinica;

¢ Claborazione di una buona pratica regionale per uniformare i comportamenti in tema di
informazione, partecipazione e adesione consapevole alle cure

Situazione precedente:

C ¢ Gestione burocratica del colloquio informativo e consenso informato attraverso
strumenti informativi analogici, spesso non contestualizzati nei percorsi clinico-
assistenziali

¢ Riduzione della conflittualita e della litigiosita
0 ®  Miglioramento degli outcomes

¢ Miglioramento della compliance del paziente al percorso clinico-assistenziale

Per la revisione sistematica della letteratura sono stati consultati 3 database per
raccogliere le evidenze necessarie per la seguente valutazione:
e Pubmed;
e Cochrane Central Register of Controlled Trials, Cochrane Database of
Systematic Reviews;
e CRD Database, che include DARE, Health Technology Assessment, NHS
Economic Evaluation Database.
Oltre alla ricerca sui principali database e stata svolta anche una ricerca manuale
per raccogliere ulteriori evidenze.

2.2 Criteri di inclusione/esclusione
Gli studi analizzati attraverso la revisione sistematica della letteratura sono stati
considerati eligibili a meno che non incontrassero uno o piu dei seguenti criteri di
esclusione:
* nessuna rilevanza con i quesiti oggetto della valutazione;
* indisponibilita delle versioni in Inglese o in Italiano dello studio;
e tipologia di studio non rilevante (editoriale, lettera, “case report”, trial,
review).
Per quanto riguarda i filtri della ricerca, & stato considerato il limite temporale
2010-2023.
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2.3 Sintesi delle evidenze

sicurezza, sulla efficacia, sugli aspetti organizzativi.
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RICERCA BIBLIOGRAFICA

Dagli studi sono stati estrapolati i dati di maggiore interesse sui requisiti, sulla

Database

Stringa

Filtri

N° items

Pubmed

((SHARED DECISION MAKING)
AND (EFFICACY)) AND
(OUTCOMES)

Metanalisi
Trial clinici
randomizzati
Revisioni
sistematiche
Ultimi 10
anni

126

(shared decision making) AND
(clinical communication)

Metanalisi
Trial clinici
randomizzati
Revisioni
sistematiche
Ultimi 10
anni

246

((decision aid) AND (quality)) AND
(criteria)

Metanalisi
Trial clinici
randomizzati
Revisioni
sistematiche
Ultimi 10
anni

378

((shared decision making) AND
(claims))

Metanalisi
Trial clinici
randomizzati
Revisioni
sistematiche
Ultimil0
anni

37

#

CRD

(shared decision making)

Ultimil0
anni

17

(decision aids)

Ultimil0
anni

34

Cochrane

(shared decision making) AND
(decision aids)

Ultimil0
anni

22
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“Attivita realizzata con il contributo del Programma Mattone Internazionale Salute — ProMIS
PROGRAMMAZIONE 2023-2025”

Data 28-07-2023

Moderatori: Tommaso Bellandi - Giuseppina Terranova

1. Progettazione dell’incontro

L'incontro € stato progettato con il supporto della Coordinatrice del Comitato di
Partecipazione aziendale, Dott.ssa Maria Lina Cosimi.

Sono state preparate alcune slides per illustrare gli obiettivi e gli step del
progetto (allegato 1).

L'incontro si & svolto in data 28 luglio 2023, dalle ore 9,00 alle ore 12,00.
Presenti:

Per il Team di Progetto:

Tommaso Bellandi

Giuseppina Terranova

Daniela Gianelli

Franca Marzoli

Azienda USL Toscana nord ovest

Servitio Sanituris deflg Tozrany

Per le Associazioni:

Maria Lina Cosimi — AIDO

Roberto Boschi — Federconsumatori/Tutela

Vincenza Zagaria — volontariato disabilita

Cecilia Carmassi — volontariato in associazione a tutela delle donne
Michela Ciangherotti — Federconsumatori

Fabrizia Vornoli — tutela

Francesca Menconi — volontariato CIF Carrara odv

2. Metodi

E’ stata utilizzata la metodologia del focus group (allegato 2). La discussione &

stata avviata proponendo il tema della comunicazione efficace in forma Azienda Usl Toscana

generica per poi approfondire con temi piu specifici, seguendo la traccia del Nordovest

questionario PROS/CONS. Via Cocchi, 7/9
56121 - P1sa

3. Risultati

| temi pit rilevanti sono stati enucleati dalla discussione e tradotti in risposte ai
quesiti specifici secondo i criteri identificati in fase di progettazione (allegato 3).
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Introduzione e presentazione dei partecipanti

Inquadramento e scopo del Progetto PROMis

Ruolo delle Associazioni e del Comitato di Partecipazione aziendale nel progetto e nella
procedura aziendale

Proposta di un tema generale “la comunicazione con il paziente/utente in
Azienda”

Brainstorming elementi positivi e criticita

Se tu ne avessi la possibilita, come cambieresti.........

Domande strutturate proposte dal moderatore che esplorano: 1) le varie
fasi del processo di informazione e adesione consapevole alle cure ed in
particolare il colloquio informativo 2) la qualita e la disponibilita degli
strumenti informativi attuali (comprese le pagine web) 3) le tipologie di
strumenti informativi e le modalita di fruizione ritenute pit efficaci

AME

| Sintesi condivisa dei problemi e delle opportunita di cambiamento

Brainstorming e analisi swot

sesaE SRR Sliem s Wt

AT A AT T T S

Appuntamento per presentare il progetto e dare
sull’andamento dei lavori al Comitato di Partecipazione

un feedback

TR i A,

ey oy rescE=: - Press———
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Colloquio clinico/informativo

Negli ultimi tempi quando avete avuto un contatto con operatori sanitari per un problema di
salute:

1) Qual & la figura professionale ala quale hai fatto riferimento in prima battuta?

2) Qual ¢ la figura professionale che si & prodigata maggiormente nell’informazione? (MMG,
medico ospedaliero, infermiere...)

3) Quanto tempo é stato dedicato all'informazione ? (adeguato-sufficiente-insufficiente)

4) Le spiegazioni che hai ricevuto erano chiare? (si-no-parzialmente)

5) Se hai avuto dei dubbi sono stati chiariti? (si-no-parzialmente)

6) Ti @ mai capitato di firmare un foglio di consenso senza aver avuto informazioni? (si-no)

7) Qual & I'aspetto pili importante per te del colloquio informativo? (domanda aperta)

8) L'ultimo colloquio informativo che hai avuto & stato empatico? (si-no-abbastanza)

9) La comunicazione e avvenuta in forma diretta (vis a vis), via telefono, via messaggistica, e-
mail....?

Strumenti informativi di supporto al percorso del consenso informato

Quando vi siete sottoposti a un intervento/procedura invasiva:

10) Qual & la tipologia degli strumenti di supporto all’informazione che ti sono stati proposti ?
(moduli cartacei-brochure-audiovisivi-informazioni sulla pagina pubblica aziendale)

11) Quale tipologia di strumento informativo & pil efficace secondo te? (domanda aperta)

E

Disponibilita degli strumenti informativi di supporto
12) Gli strumenti di supporto sono disponibili / accessibili? (si-no-parzialmente)
13) Pensi sia utile poterli scaricare dalla pagina pubblica aziendale? (si-no-parzialmente)

ST SRR e T T T

Contenuti (chiarezza, leggibilita, fruibilita, multiculturalita...)
14) Gli strumenti di supporto attuali sono adeguati ? (si-no-parzialmente)
15) Quali aspetti ritieni carenti? (domanda aperta)

Web aziendale pagina pubblica

16) Linformazione che trovi sulle pagine pubbliche aziendali ti & utile? (si-no-abbastanza)
17) £’ adeguata ? (si-no-parzialmente)

18) Cosa vorresti trovare che ora non c’&?

-

Efficacia
i 19) Il colloquio informativo ti ha aiutato a scegliere in modo consapevole? (si-no-parziamente)
20) Gli strumenti informativi attuali ti hanno aiutato a scegliere in modo consapevole? (si-no-
parzialmente)

Policy di comunicazione aziendale verso il cittadino con problema di salute
21) Cosa apprezzi e cosa vorresti cambiare per quanto riguarda I'impostazione aziendale in
tema di comunicazione ?

22) Ti sembra che questo tema sia adeguatamente attenzionato ? (si-no-abbastanza).

RSV
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ProMIS

Tema generale
“La comunicazione con il paziente/utente in Azienda”

Aspetti critici

Auspici

Focus sui rischi

Aproccio “difensivo”

Scarsa disponibilita nei confronti dei familiari

Dinamiche di evitamento nella comunicazione di prognosi infauste
Comunicazione troppo tecnica, metacomunicazione

I MMG non supportano il processo

Manca tecnologia a supporto del processo

Disomogeneita di approccio nei vari ambiti/setting
Atteggiamento “sbrigativo”

Scarsa attenzione verso le fragilita personali

Comunicazione leggera, comprensibile e concreta

Lo specialista dovrebbe conoscere la storia della persona attraverso una
sintesi del MMG

[ MMG dovrebbe supportare la scelta del paziente con rapporto umano
Attenzione per la fragilita della persona con problema di salute
Comprensione del vissuto e del livello culturale

Rispetto delle scelte del paziente

Sicurezza psicologica

Strumenti informativi adeguati per le persone fragili

La relazione dovrebbe essere “centrale”, senza ostacoli

L’obiettivo dovrebbe essere la scelta condivisa e non un elenco di rischi
Tempi e attenzione adeguati per I’accoglienza e per il ricevimento dei
familiari

Uso consapevole ed efficace di nuove tecnologie

Coinvolgimento precoce ed anticipazione dei documenti aziendali
Potenziamento della mediazione culturale (al fine dell'attenuazione delle
barriere linguistiche)

Temi specifici

Viene chiesto ai partecipanti di esprimere il loro vissuto, anche con riferimento ad

esperienze personali o di familiari/utenti assistiti.
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EPISODIO PERSONALE

« Riferimento alle associazioni per risolvere problemi od avere
informazioni

« Prenotazione dei servizi mediato/complicato da telefono e pc

« Inambito oncologico (come anche in altri ambiti) manca la
continuita assistenziale in dimissione e il paziente deve prendere
personalmente, con difficolta, gli appuntamenti per ecografie o
altri esami di controllo

» Approccio “scotomizzato” sul problema specialistico, senza la
visione complessiva dei problemi del paziente

« Mancano consequenzialita e coordinamento degli step del percorso

« Scarsa accessibilita per persone disabili 0 anziane (spesso non viene
consentito I'accesso in PS all'accompagnatore)

- Distanza dei servizi dal luogo di residenza b

« Spinta verso il privato o fuori regione Servisio Sanitario dells Toscuna

. Firma del consenso sbrigativa, sul letto della RM

» Esempio di buona accoglienza nell’lambito del percorso codice rosa

« Comunicazione espulsiva nei confronti di pazienti difficili

« Comunicazione alla dimissione talvolta liquidatoria

« Memoria dolorosa di scarsa empatia

Azienda USL Toscana nord ovest

DOCUMENTI PER INFORMAZIONE E CONSENSO
Criticita
. Parzialita informativa, focus su singolo trattamento, senza considerare i
rischi specifici nel soggetto con polimorbilita
« Rilevanza dei familiari per rappresentare la situazione globale
» Sisegnalala mancanza di supporto da parte del MMG
+ Segmentazione e scarso coordinamento del processo
» Assenza lavoro di equipe

Informativa burocratica e difensiva, poco comprensibile .
* P P Aztenda Usl Toscana

Nordovest
Auspici
« Nosigle, acronimi, parole inglesi (dare traduzioni se presenti) Via Cocchi, 7/9
56121 - Pisa

+ Realizzare una adeguata consequenzialita (sia informativa che di processo)
per le patologie croniche, evitando alle persone telefonate ripetute e
prenotazioni

+ La prevenzione dovrebbe essere “centrale”, prima dell'informazione su direzione.uslnordovest@
trattamento malattie postacert.toscana.it

« Accoglienza adeguata dei pazienti in condizioni di fragilita nella
comunicazione

» Anticipazione delle informative per discuterle con MMG

+ Aiuto di MMG per comprensione delle informative su prestazioni

+ Informazioni stampate, scritte grandi e personalizzate

P.IVA: 02198590503
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« Esempio stampa anamnesi e diario terapie da applicativo MMG (da portare
allo specialista)
« Coinvolgimento di tutto il personale nella comunicazione

PIATTAFORME COMUNICAZIONE

» Barriera eta per accesso a informazioni online (occorre mantenere
informative scritte)

« Alfabetizzazione informatica per utenti

« Semplificare i percorsi di accesso alle informazioni

+ Librettini/opuscoli stampati con promemoria servizi, scaricabili anche
online

+ Coerenza della comunicazione pubblica con realtd, no spot

« Reperimento sul web delle informazioni su preparazione esami (riportate
in prenotazione)

» Brevi video o infografiche come quelle su donazione sangue potrebbero
essere utili anche per le Associazioni, che svolgono un ruolo importante a
supporto dell’informazione dei pazienti

» Le informative dovrebbero essere strutturate in modo da poterle
condividere via smartphone

In base alle tematiche emerse nel focus group, abbiamo cercato di tradurre
esperienze, criticita e auspici in risposte quali-quantitative sintetiche ai quesiti
originariamente elaborati.

Colloquio clinico/informativo

Negli ultimi tempi quando avete avuto un contatto con operatori sanitari per un
problema di salute:

1) Qual e la figura professionale alla quale hai fatto riferimento in prima battuta? MEDICO
2) Qual & la figura professionale che si & prodigata maggiormente nell’informazione?
(MMG, medico ospedaliero, infermiere...) MEDICO OSPEDALIERO

3) Quanto tempo & stato dedicato all’informazione ? (adeguato-sufficiente-insufficiente)
INSUFFICIENTE

4) Le spiegazioni che hai ricevuto erano chiare? (si-no-parzialmente) PARZIALMENTE

5) Se hai avuto dei dubbi sono stati chiariti? (si-no-parzialmente) PARZIALMENTE

6) Ti & mai capitato di firmare un foglio di consenso senza aver avuto informazioni? (si-no)
Sl

7) Qual & I'aspetto pili importante per te del colloquio informativo? (domanda aperta) LA
RELAZIONE EMPATICA

8) L'ultimo colloquio informativo che hai avuto & stato empatico? (si-no-abbastanza)
DISOMOGENEITA’ DELLE RISPOSTE A SECONDA DEL CONTESTO DI ESPERIENZA
TENDENZIALMENTE ORIENTATE VERSO IL “NO”.

9) La comunicazione & avvenuta in forma diretta (vis a vis), via telefono, via messaggistica,
e-mail....? VIS A VIS, VIA TELEFONO

24

Strumenti informativi di supporto al percorso del consenso informato

Azienda USL Toscana nord ovest

o

Servizic Sanitorie delis Toscuna

Azienda Usl Toscana
Nordovest

Via Cocchi, 7/9
56121 - Pisa

direzione.uslnordovest@

postacert.toscana.it
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Quando vi siete sottoposti a un intervento/procedura invasiva:

10) Qual & la tipologia degli strumenti di supporto all'informazione che ti sono stati
proposti ? (moduli cartacei-brochure-audiovisivi-informazioni sulla pagina pubblica
aziendale) MODULI CARTACEI

11) Quale tipologia di strumento informativo & pil efficace secondo te? (domanda aperta)
LE RISPOSTE TENDONO AD EVIDENZIARE L'UTILITA’ DI UN APPROCCIO
MULTIFATTORIALE BASATO SU INFORMATIVE CARTACEE SEMPLICI, OPUSCOLI,
INFOGRAFICHE E AUDIOVISIVI SCARICABILI ANCHE ONLINE E CONDIVISIBILI ANCHE VIA
SMARTPHONE

Disponibilita degli strumenti informativi di supporto

12) Gli strumenti di supporto sono disponibili / accessibili? (si-no-parzialmente)
PARZIALMENTE

13} Pensi sia utile poterli scaricare dalla pagina pubblica aziendale? (si-no-parzialmente) SI

Contenuti (chiarezza, leggibilita, fruibilita, multiculturalita...)

14) Gli strumenti di supporto attuali sono adeguati ? (si-no-parzialmente) NO

15) Quali aspetti ritieni carenti? (domanda aperta) ECCESSIVA LUNGHEZZA DELLE
INFORMATIVE, TROPPO TECNICHE, SCRITTE CON CARATTERE TROPPO PICCOLO,
PRESENZA DI TERMINI INGLESI, DI ACRONIMI, NON SCARICABILI ONLINE.

Web aziendale pagina pubblica

16) Linformazione che trovi sulle pagine pubbliche aziendali ti & utile? (si-no-abbastanza)
ABBASTANZA

17) E’ adeguata ? (si-no-parzialmente) PARZIALMENTE (INCOERENZA CON LA REALTA’ DEI
SERVIZI)

18) Cosa vorresti trovare che ora non ¢’é? STRUMENTI INFORMATIVI DI SUPPORTO
(OPUSCOLI, BROCHURE, INFOGRAFICHE, INFORMATIVE) CHE SPIEGANO NON SOLO GLI
INTERVENTI/PROCEDURE MA ANCHE | SERVIZI EROGATI, LE MODALITA DI
PREPARAZIONE AD ESAMI ECC.

Efficacia

19) Il colloquio informativo ti ha aiutato a scegliere in modo consapevole? {si-no-
parziamente) PARZIALMENTE

20) Gli strumenti informativi attuali ti hanno aiutato a scegliere in modo consapevole? (si-
no-parzialmente) NO

Policy di comunicazione aziendale verso il cittadino con problema di

salute

21) Cosa apprezzi e cosa vorresti cambiare per quanto riguarda I'impostazione aziendale
in tema di comunicazione ? VIENE APPREZZATA L'IMPOSTAZIONE DEL PROGETTO, SI
VORREBBE CAMBIARE L’APPROCCIO AZIENDALE, CHE DOVREBBE ESSERE ORIENTATO DI
PARI PASSO ALLA SEMPLIFICAZIONE E ALLA CONTINUITA’ CLINICO-ASSISTENZIALE E
INFORMATIVA

22) Ti sembra che questo tema sia adeguatamente attenzionato ? (si-no-abbastanza). NO

Azienda USL Toscana nord ovest

Servizio Samitorio deils Toscana

Azienda Usl Toscana
Nordovest

Via Cocchi, 7/9
56121 - Pisa

direzione.uslnordovest(@

postacert.toscana.it
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ANALISI SWOT

» Disponibifitd a lavorare insieme su
un progetto comune e condiviso

e Percorsi formativi su comunicazione
per  operatori gia intraprest
dall’'Azienda, da implementare e
diffondere

PUNTIDIFORZA

e Cogliere questa occasione di confronto per
avviare un percorso di condivisione delle
politiche aziendali in tema di comunicazione
efficace, consenso e partecipazione

s Condividere i principi attraverso la buona
pratica e miziare a lavorare sulle varie linee
mntervento

OPPORTUNITAda cogliers

Tommaso Bellandi

T

Regione Toscana

*

Approccio huracratico, difensive, sbrigativo

Scarsa disponitilita a comunicare

Gap net percorst chnico assistenziati cur cornspondono
gap wformativi

Scarsa attenzione per pasent compless: con bisogn
speciah, con  scarsa alfabetizzanone sanitarna e
nformatica

Struments informati attuali compless:, non scanicabih

online

« | limiti dell’'organizzazione e la
disponihilita delle risorse umane
e tecnologiche

A\
( idseppina Terranova

\ <

e Sl

N

PUNTIDIDEBOLEZZA

MINACCE future

Azienda USL Toscana nord ovest

Survitio Suallario della Toscana

Azienda Usl T'oscana
Nordovest

Via Cocchi, 7/9
56121 - Pisa

direzioneuslnordovest@

Dos tacert.toscanat
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“Attivita realizzata con il contributo del Programma Mattone Internazionale Salute — ProMIS
PROGRAMMAZIONE 2023-2025”

Data 10-12-2023
Autori - Tommaso Bellandi - Giuseppina Terranova
Cronologia e contenuti delle attivita programmate nel Progetto.

1. Luglio-agosto 2023: Elaborazione, in base alla ricerca di letteratura, di un draft
della Pratica per la Sicurezza (PSP) secondo il format e articolazione previsto
per le PSP del Centro regionale Gestione rischio clinico, condiviso con il
Gruppo di lavoro/Team di Progetto. Il Draft della PSP ed il materiale di
supporto sono stati trasmessi al Direttore del Centro Regionale Gestione

Azienda USL Toscana nord ovest

NN Sl Azicnda
Rischio Clinico, Prof. Pasquale Macri, ed al suo staff, per le valutazioni di S st
- . . 2ae #
competenza in vista della Consensus di Firenze. 2 S nord ovest

Servizio Sanitaria defla Tescann

2. 19-09-2023: incontro con la Prof.ssa Simonetta Montemagni e con la
ricercatrice Giulia Venturi (Istituto di Linguistica Computazionale del CNR di
Pisa) per discutere I'impostazione della bozza di PSP relativamente agli aspetti
di competenza e porre loro i quesiti oggetto di consulenza, segnatamente:

a) aggiornamento su standard relativi agli indici di leggibilita per la lingua
italiana, con particolare riferimento alllambito sanitario e verifica dei
requisiti di qualita di cui all’allegato 1 della PSP: la bozza & stata rivista,
modificata e restituita a Terranova e Bellandi.

b) stato dell’arte della modulistica in uso nell’Azienda USL Toscana Nordovest
relativamente alla leggibilita dei testi; a tal fine si & concordato di valutare
mediante il software “Read-it” elaborato dall'lstituto di Linguistica
Computazionale n. 5 moduli di consenso informato utilizzati in Azienda.
Sono stati preparati da Terranova in formato txt 5 moduli (atroplastica
anca, colecistectomia, prostatectomia radicale retropubica, taglio cesareo
elettivo, tumori colon sinistro), trasmessi alla Dott.ssa Venturi che li ha
valutati con Read-it. La leggibilita dei testi & stata calcolata con due
modelli di READ-IT: il modello "READ-IT medico", una versione di READ-IT
addestrata solo su testi medici, e "READ-IT medico+giornali" che & una
versione mista, cioe aggiornata sia su testi medici sia su testi giornalistici.’ia Cocchi, 7/9
Gli indici di READ-IT oscillano tra i punteggi di 0 e 100: piu basso & i ¢121 - Pisa
punteggio, piu semplice & il testo; READ-IT & addestrato su 2 classi di
leggibilita per cui un punteggio superiore a 50 & indicativo di un testo
complesso, un punteggio inferiore a 50 indica un testo orientativamente irezione.uslnordovest@
pit semplice. La Dott.ssa Venturi ci ha restituito un foglio di excel con jostacert.toscana.it
risultati della valutazione (allegato); c'e qualche differenza nei risultati che
si ottengono con i due modelli di Read-it anche se globalmente i valori
sono abbastanza simili. Dal punto di vista lessicale i testi analizzati con
"READ-IT medico" sono pit semplici perché, come abbiamo avuto modo di

wzienda Usl Toscana
Jordovest
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vedere anche in altre collaborazioni, & soprattutto il lessico (pil che la
sintassi) che rende complesso un testo che tratta di argomenti medici.

c) prospettive di sviluppo a medio-lungo termine: coinvolgimento dei
pazienti attraverso le associazioni di tutela e il Comitato di Partecipazione
per la valutazione della modulistica, raccolta di feedback e osservazioni
sullusabilita e sulla leggibilita dei testi finalizzata a migliorare Ia
modulistica e identificare/stratificare “classi di leggibilita”.

Settembre 2023. Il progetto esecutivo e tutta la documentazione della Pratica

per la Sicurezza sono stati tradotti in inglese e trasmessi al Prof. Charles Vincent

in vista del suo arrivo in ltalia nel mese di ottobre.

4 ottobre 2023. Il Prof. Vincent ci ha dedicato un pomeriggio per riflettere

insieme sul materiale documentale trasmesso e ci ha dato alcuni consigli su

come procedere per I'implementazione della PSP, sintetizzabili come segue:

a) Il modello partecipativo di “shared decision making” (decisione condivisa)
dovrebbe essere mirato alla condizione specifica del paziente e al percorso
clinic-assistenziale proposto; data la complessita di un simile modello & s;:mf‘mmMﬂmm
preferibile selezionare alcune decisioni “critiche” relative a procedure
chirurgiche complesse per le quail sono disponibili alternative, o a qualsiasi
trattamento/decisione che influenza in modo sostanziale la qualita della
vita, come lasciare la propria casa e andare a vivere in una casa di riposo;
occorre distinguere tra scelte “ordinarie” e scelte difficili per la propria
salute o per i propri cari. Il Prof. Vincent suggerisce di implementare la
buona pratica mediante un progetto pilota su un numero limitato di
situazioni ( circa 6 ) con clinici volontari e pazienti disponibili a essere
videoregistrati, coinvolgendo diverse aree cliniche come chirurgia,
assistenza a lungo termine, salute mentale; una ipotesi di lavoro alternativa
potrebbe essere quella di iniziare con un elenco pit ampio di condizioni
chiedendo a clinici e pazienti le loro esperienze sulle scelte pit difficili,
selezionando alcune aree e situazioni cliniche; da valutare: 1) se coinvolgere
solo medici o anche altri operatori sanitari; 2) la sperimentazione di
materiali di supporto per informare sui trattamenti (ad esempio video) o
collogqui preliminari con infermieri o anche psicologi formati, in modo che Wzienda Usl Toscana
medici possano dedicare tempo solo alla parte finale del processo diordovest
comunicazione; 3) la possibilita di coinvolgere gruppi di pazienti nel
processo di informazione; 4) le differenze tra i contesti e le condizioni del’' Cocch, /9

pazienti (tempistica delle decisioni); 5) I'utilizzo del design thinking pel;rle_PlS?l

creare scenari con gruppi di medici e pazienti in un numero limitato di

contesti e per un numero limitato di patologie; 6) il coinvolgimento di

pazienti con un adeguato livello di alfabetizzazione ed educazione sanitariadirezione.uslnordovest(@

7) la identificazione di uno scenario decisionale “ottimale” da condividere fostacert.toscana.it

livello di gruppo di lavoro; 8) la possibilita di separare i documenti db 1vA: 02198590503

supporto alla buona pratica dal modulo informativo richiesto per la

registrazione del consenso informato alla fine del processo, in base ai

requisiti giuridici e medico-legali; 9) registrare la durata dei colloqui per la

scelta condivisa delle cure.

Azienda USL Toscana nord ovest
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4. 8 novembre 2023 Site visits (Bellandi-Terranova)
Site visit presso Policlinico Umberto |
La mattina del’8 novembre abbiamo visitato il Policlinico Umberto | dove la
Dott.ssa Sara Albolino, Direttore della UOC Qualita, Formazione e
innovazione dei processi, ci ha illustrato il lavoro svolto in ambito
oncologico a garanzia della corretta informazione del paziente. La Regione
Lazio ha individuate come priorita la costruzione di PDTA sui percorsi
oncologici nei quail ogni singolo step, compreso il colloquio informativo,
equiparato ad una sorta di consulenza, viene valorizzato e presidiato
mediante specifici pacchetti di prestazioni (PAC= pacchetti ambulatoriali
complessi) cui corrispondono agende programmate per la diagnostic e per
tutte le fasi dello specifico programma di cura. Il colloquio informativo
viene condotto da due clinici della Unita multidisciplinare (ce n’é una per
ogni patologia oncologica), I'infermiere & la figura di collegamento (case AR
manager) che garantisce la continuita del percorso. Per ogni step critico del : . .
percorso e previsto un momento informative (es comunicazione esito Stimiwm“
positive biopsia). Ad oggi i percorsi organizzati e presidiati sono: tumore
della mammilla, tumore della prostate e genitourinario, tumore del
polmone, fibrosi cistica, ictus, frattura di femore, tumore del colon-retto. Il
colloguio informative esita in un documento di sintesi del programma
proposto, che viene consegnato al paziente, contenente anche
I'appuntamento per lo step successive. Ci & stata illustrate anche la
procedura aziendale per il consenso informato, nella quale si prevede che
la modulistica specifica sia elaborate dalle singole strutture sulla base delle
line di indirizzo regionali senza un passaggio di validazione.
Site visit Policlinico Gemelli.
Il pomeriggio dell’8 novembre siamo stati accompagnati al Policlinico
Gemelli dal Dott. Giuseppe Sabatelli, Coordinatore del Centro Regionale
Gestione Rischio Clinico della Regione Lazio e Coordinatore del gruppo di
Lavoro che ha elaborato le Linee di indirizzo sul consenso informato della
Regione Lazio. ll Gruppo di Lavoro ha inteso uniformare i criteri e i format
della modulistica sul consenso informato in tutta la Regione, un Processoy ,icnda Usl Toscana
che richiedera tempo ma che si doveva intraprendere perché i moduliNordovest
correnti erano spesso generici e inadeguati. Al Policlinico Gemelli
incontriamo il Dott. Giuseppe Vetrugno, Direttore della Medicina Legale,* Cocchi, 7/9
che ci illustra il loro modello organizzativo. Una volta pubblicata la linea d%mzl - Pisa
indirizzo regionale il suo team ha organizzato incontri con tutti i
Dipartimenti coinvolti per avviare i lavori ed ha organizzato la formazione
del personale mediante simulazione con docent esterni. La modulisticalizezione.uslaordovest(@
viene prodotta dalle singole unitd di cura, contiene una introduziond2Stacerttoscana.it
generale, nella quale si spiega al paziente come & organizzata I'unit3 db 1vA- 02198590503
Cura, e una parte specifica dove si descrive la procedura/intervento; per
quanto concerne la comunicazione del rischio, viene calcolato come rischio
specifico mediante un sistema a score (Euroscore), se questo non &
possibile si presentano le frequenze di letteratura. In due anni sono stati

Azienda USL Toscana nord ovest
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prodotti circa 580 documenti informativi, stampati a colori perche dotati di
illustrazioni, che vengono validati dal Dott. Vetrugno e dal suo Staff. Sono
stati sviluppati anche depliant educativi sulla prevenzione delle infezioni
del sito chirurgico e su altri temi di interesse per | pazienti. Tutta la
modulistica reca una codifica di identificazione che viene assegnata dalla
Medicina Legale e gestita dall’Ufficio Qualita e Accreditamento. FE’
disponibile un servizio di mediazione culturale. Il tempo del colloguio non
viene valorizzato economicamente come accade al Policlinico Umberto .
Al Gemelli & stata adottata una cartella clinica elettronica che consente di
estrarre le casistiche (mortalita intraospedaliera, frequenze relative a
complicanze ecc). Per quanto concerne gli esiti a distanza viene fatto anche
un follow up dei pazienti dimessi. Stanno intraprendendo iniziative
innovative per 'informazione aj minori, mediante fumetti.
Come previsto dalle linee di indirizzo regionali, & prevista anche una
informativa generale, di accoglienza, che viene acquisita ad 0gni ricovero
oppure con cadenza annuale per accessi ambulatoriali ripetuti. sgﬂimmMﬂamn
Tutto il percorso di informazione e consenso e di elaborazione della
modulistica & proceduralizzato.

15 novembre 2023 Consensus “Comunicazione efficace e adesione

consapevole ai trattamenti sanitari: una strategia condivisa per la sicurezza

delle cure”. La Consensus si & svolta come da programma allegato presso il

Meyer Health Campus a Firenze a causa di problemi relativi alla rete idrica

nella zona di Villa La Quiete. Gli elenchi dei partecipanti e dei docenti vengono

forniti in allegato (in tutto circa 70).

Il target dei partecipanti era rappresentato da avvocati, medici legali, clinical

risk manager provenienti dalle varie Aziende Sanitarie Toscane, componenti

del Consiglio dei Cittadini e del Centro Regionale Gestione Rischio clinico,

Facilitatori Qualita e Sicurezza.

Obiettivi della Consensus:

illustrare le ultime evidenze scientifiche in merito alla comunicazione efficace

per la sicurezza e I'adesione consapevole alle cure, mediante la presentazione

delle attivita congiunte tra le funzioni di staff di risk management, medicinay .4, gl Toscana

legale, affari legali, comitato di partecipazione e di alcune esperienzeNordovest

specialistiche.

Presentazione dei risultati dell'indagine condotta nell'ambito del progetto V1 Cocchi, 7/9

finanziato dal programma PROMIS 2023 e proposta di buona pratica per56121_PIS€l

I'adesione consapevole ai trattamenti sanitari.

Si allegano le presentazioni dei vari relatori.

Digrande interesse la tavola rotonda alla quale hanno partecipato quasi tutti firezione.uslnordovest@

Clinical Risk Manager della Regione Toscana, che hanno condiviso le lordestacert.toscana.it

riflessioni sul tema della Consensus. P.IVA: 02198590503

Monica Guasti (Meyer): ha espresso apprezzamento per [iniziativa

sottolineando I'importanza di focalizzare I'attenzione non solo sul paziente ma

anche sul familiare, tenendo conto del punto di vista del clinico e del clinical

risk manager.

Azienda USL Toscana nord ovest




ProMIS

Giacomo Gualtieri (Policlinico Le Scotte): ha evidenziato limportanza
dell’ascolto attivo, dell’empatia e dell’attenzione verso la persona, che non
sempre sono presenti nel colloquio informativo. La comunicazione &
fondamentale in tutte le fasi del percorso di cura compresa la fase di
dimissione (fondamentale I'anamnesi lavorativa) ed & importante anche
quando si richiede un riscontro diagnostico nei confronti dei familiari. Si deve
evitare che la Medicina prenda la deriva della tecnoscienza formando gli
operatori sanitari per incrementare le loro competenze in termini di empatia e
capacita di comunicare in modo efficace.

Filomena Autieri (Careggi): evidenzia come una informazione corretta sia utile
anche per promuovere appropriatezza e sostenibilita delle cure. Per quanto
concerne i requisiti di qualita del percorso di informazione proposti dalla
buona pratica ritiene che alcuni di quelli opzionali dovrebbero essere
obbligatori. Ritiene necessario confrontarsi con il sistema valoriale del
paziente, con le sue aspettative, uscendo dalla logica commerciale ed
entrando in una logica di percorso. La legge 219/2017 ha rappresentato un
passaggio importante che deve essere accompagnato da iniziative volte a
superare la logica del “modulo” grazie alla coesione e al lavoro della comunita
dei professionisti che devono accompagnare i pazienti secondo sistemi
valoriali diversi.

Maria Pia Fiori (Azienda USL Toscana Sudest). Propone: 1) un focus sulla
comunicazione difficile in caso di eventi sentinella, per ridurre la conflittualita
2) un indirizzo regionale che dovrebbe assicurare livelli omogenei di qualita
del percorso di informazione e adesione consapevole alle cure 3)
orientamento al cittadino del percorso di cura come previsto dal programma
EU4Health 2022-2027 che propone come obiettivo quello di alfabetizzare i
cittadini in materia di salute mediante I'educazione sanitaria.

Al termine della tavola Rotonda Bellandi e Terranova hanno proposto
I'attivazione di un gruppo di lavoro che, sulla base delle osservazioni e
valutazioni proposte, realizzera la versione definitiva della Pratica per la
Sicurezza da trasmettere al Centro Regionale GRC per i successivi passaggi di
approvazione e deliberazione. Azienda Usl Toscana
In occasione dell’incontro con la Rete dei Clinical Risk Manager del 4 dicembrevordovest

2023 i risultati della Consensus sono stati presentati ed & stato attivato il

. Via Cocchi, 7/9
ruppo di lavoro. ’
grupp 56121 - Pisa
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