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CONTESTO EPIDEMIOLOGICO

ITALIA Dal 2000 al 2014 il numero medio di anni di vita in presenza di
condizioni croniche e aumentato da 28.7 a 35.9. In

‘D particolare, di questi 7.2 anni di differenza, 2.3 sono dovuti

Sl e all’'aumento dell’aspettativa di vita e 4.9 alla diminuzione

dell’eta di insorgenza delle malattie croniche.

The “Double Expansion of Morbidity” Hypothesis: Evidence
2005 2014 from Italy. CEIS Tor Vergata. Research Paper Series Vol. 15,
Issue 1, No. 396 pag 15-16- February 2017

B Anni vissuti in buona salute M Anni vissuti in non buona salute

Fonte: Meridiano Sanita, Le coordinate della Salute Rapporto
2016. The European House - Ambrosetti su dati Eurostat, 2016



DEFINIZIONE OPERATIVA

L'engagement e un atteggiamento attivo del
paziente e/o del suo caregiver,
caratterizzato da comportamenti di salute,
determinante effetti positivi sulla qualita
dell’assistenza.

“Partecipazione individuale e
comunitaria alla ’
pianificazione, organizzazione

attuazione e controllo dei
servizi di assistenza primaria”

Empowerment

.




EVIDENZE CLINICHE E SCIENTIFICHE CONFERMANO IL VALORE DEL
COINVOLGIMENTO ATTIVO

Le ricerche mostrano come il coinvolgimento attivo dei malati nel processo di cura abbia un impatto su outcomes
clinici, comportamenti preventivi e costi sanitari...
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NECESSITA DI UN CONSENSUS - UNA CONSENSUS CONFERENCE

O Strumento per gestire le controversie e dare uniformita di orientamento
nella pratica clinica

O Adatta per affrontare problemi sanitari o problemi assistenziali problemi
assistenziali “complessi’ |

O A partire dalla costruzione di un consenso MULTI-DISCIPLINARE e
MULTI-STAKEHOLDER

0 Condotto secondo lo standard definito dal Consensus Development
Program del NIH statunitense e la metodologia descritta nel Manuale
SNLG prodotto dall’lstituto Superiore di Sanita.

la Conferenza di Consenso ltaliana sul Patient Engagement (CCIPE)
si propone come un ambiente di scambio e di discussione tra esperti
appartenenti a diversi contesti clinici e istituzionali al fine di
identificare buone pratiche e strumenti efficaci per promuovere il Patient
Engagement in ambito clinico-assistenziale per le malattie croniche.




ATTORI COINVOLTI

Nel 2017 la Conferenza di Consenso Italiana sul Patient Engagement (CCIPE), promossa da

ORGANIZZAZIONI . . . o
SANITARIE Universita Cattolica di Milano

PAZIENTI E

Regione Lombardia
CAREGIVERS

ISTTUZION| Istituto Superiore di Sanita

Ha prodotto le “Raccomandazioni per la promozione del patient engagement in ambito
clinico-assistenziale per le malattie croniche”



LA CONSENSUS CONFERENCE:
METODOLOGIA E PROCESSO

ANALISI E
MAPPATURA DELLA

LETTERATURA RACCOLTA BEST _.

ESPERIENZE

«DAL CAMPO»
Quali pratiche/interventi per

promuovere il patient ,\J_L/,

ANALISI
DELL’ESPERIENZA DEI

engagement in letteratura?
Quale livello di evidence? Secondo gli Esperti, che cosa PAZIENTI/CAREGIVERS
favorisce il patient engagement?

.  IDENTIFICARE. MAPPARE E Quali le iniziative/strumenti pit .\J_L/,
RELATI B NTERVE sfficact? Cosa ne pensano pazienti e
RELATIVI AD INTERVENTI
PER PROMUOVERE IL . wﬁi’éﬁ'&ﬂ;ﬁaﬂéﬂf 1[,’5'5’3“"-'"'“"' caregivers?
PATIENT ENGAGEMENT > 18 FEBBRAIO 2016 Che cosa promuove il loro
NELL'AREA DELLA
CRONICITA’ 2 15 GIUGNO 2016 engagement nella cura?

«  VALUTARLI SULLA BASE DEL * SURVEY ONLINE E RACCOLTA BEST .

LIVELLO DI «<EVIDENCE PRACTICES (on-going)
MATURATO “ » * TAVOLI DI LAVORO DEDICATI (ongoing)

551 wweb of Knowledge™ | ;(_2_ poblffed ¥,




“Raccomandazioni per la promozione del patient
engagement in ambito clinico-assistenziale per le
malattie croniche”

Durante la CONSENSUS la giuria e stata chiamata a rispondere ai seguenti quesiti:

* 1. Qual e la definizione di engagement?

e 2. Come valutare 'engagement?
* 3. Quali sono le metodologie e gli strumenti per la promozione dell’'engagement?

* 4, Qual e il ruolo delle nuove tecnologie nella promozione del’lengagement?




LA DEFINIZIONE DI ENGAGEMENT SECONDO LA
CONSENSUS CONFERENCE (1)

«L’Engagement, nelllambito clinico assistenziale della cronicita, € un concetto sistemico
che identifica e qualifica le possibili modalita di relazione che una persona con una
domanda di salute/prevenzione, assistenza e/o cura, puo intrattenere con la sua
condizione clinica, il suo caregiver informale (in particolare la famiglia), il professionista
sanitario e il team assistenziale nel suo complesso, il contesto organizzativo, il sistema

socio-sanitario e il sistema sociale allargato, durante il proprio percorso clinico-
assistenziale.”

«L’Engagement e un processo complesso che risulta dalla combinazione di diverse
dimensioni e fattori di natura individuale, relazionale, organizzativa, sociale,
economica e politica che connotano il contesto di vita della persona»

«L’Engagement e funzione della capacita, della volonta e della scelta graduale delle
persone di assumere un ruolo proattivo nella gestione della propria salute»



LA DEFINIZIONE DI ENGAGEMENT SECONDO LA
CONSENSUS CONFERENCE (2)

«L’Engagement nell’lambito clinico assistenziale della cronicita € un concetto-
ombrello inclusivo e sovraordinato rispetto ad altri concetti quali adherence,
compliance, empowerment, activation, health literacy, shared decision making».

Health literacy

Medicina Narrativa . ENGAGEMENT

Empowerment
Medicina partecipativa ‘ ' Attivazione

Decisione Terapeutica

Condivisa Self-Management

Participation/ . . I/
Involvement o : : Aderenza/Compliance )/
i —

_ Medical Humanities



CARATTERISTICHE PATIENT ENGAGEMENT

AUTODETERMINAZIONE

COMPLESSITA’

FUNZIONE DI CATALIZZATORE




LA PROCESSUALITA’ DELL'ESPERIENZA DI ENGAGEMENT ....

L'esperienza di malattia del malato non rimane stabile ma evolve e muta nel tempo
... Cosi come la capacita del malato di essere attivamente coinvolto nella cura

IL PROCESSO DI ENGAGEMENT DEL MALATO (PHE MODEL)

\

[
BLACKOUT

= == “Sono sconvolto” =

“sono un corpo malato”

ADESIONE
“sono un paziente”

\

PROGETTO EUDAIMONICO
“sono una persona”

Il malato rifiuta la diagnosi,
sembra emotivamente
“congelato”...
...incapace di comprendere
la propria condizione di
salute...

...e non abbastanza
equipaggiato/informato
per riuscire a gestire
concretamente la malattia

Il malato e consapevole della
sua condizione di salute e
spaventato
non ha abbastanza
informazioni per dare senso
alla sua condizione di salute
e...

...attua comportamenti
confusi e disorganizzati per
gestire la sua salute

Il malato ha accettato la
sua diagnosi...

...ha sufficienti
informazioni — seppure
astratte — relative alla sua
malattia e al suo
trattamento...

... formalmente aderente
ai trattamenti, seguendo
un rigido “copione”

Ha elaborato la sua
malattia ...

...ha un livello di health
literacy elevato e una forte
conoscenza su come
gestire la salute...

...e capace di proiettare la
sua condizione di malattia
in una traiettoria
“eudaimonica” di vita

LIVELLI INCREMENTALI DI ENGAGEMENT

>




RACCOMANDAZIONI IN SINTESI

1. Evitare che gli interventi per la promozione del patient
engagement siano troppo frammentati e iper-semplificati;

2. Al fine di sostenere un approccio piu sistematico e
auspicabile adottare indicatori di misura e stratificazione del

patient engament;

3. E’ fondamentale “tirare a bordo”, supportare e sensibilizzare
i professionisti sanitari;



4. Bisogna valorizzare maggiormente il ruolo dei caregivers e della
famiglia del paziente nel potenziare e sostenere il patient
engagement;

5. Lasocieta (e in particolare le reti tra pari) hanno un ruolo
cruciale nel promuovere il coinvolgimento attivo del paziente e
della famiglia e deve essere coinvolta e sostenuta nel processo;

6. Le tecnologie possono rendere possibile la costruzione di un
“patient engagement ecosystem”.



VERSO UNA VISIONE MULTICOMPONENZIALE: PROMOZIONE DI UN PATIENT
ENGAGEMENT ECO-SYSTEM

E’ necessario evitare un approccio semplificante che riduca 'Engagement ad una questione individuale
pertanto bisogna sviluppare un “eco-sistema” di azioni di Engagement che possano agire a molteplici
livelli: individuale, interpersonale, organizzativo, socio-comunitario e politico/istituzionale
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» 1. Assessmentdi popolazione sulla base di bisogni e carico
assistenziali e stratificazione del rischio

2. Recruitment attivo degli individui preclassificati negli =

-
-

strati di popolazione £ m

» TEAM
Acuzie Sano/apparentemente Complesso Valutazione
Semplice sano (prevenzione, Semplice (comprese croniche rare multidimensionale
educazione e PDTA e psichiatriche) (Clin & Funz & Amb)
promozione della salute) PAI(Formul/Attuaz)
Rivalutazione del PAI
Ambulatori - Casa - Casa - Casa/ADI - Casa/Domiciliare palliativo
UCCP - Studio medico - Studio medico - Residenzialita e Hospice
R Casa Salute - Ambulatori - Ambulatori semiresidenzialita RSA
S | - uccp - Ambulatori e

| ?Alu/tve//
] INDIVIDUAL

|
POPULATION MONITORING

MONITORING

“Electronic health records are
te wave ofthe future. )/



ENGAGEMENT E ASSISTENZA PRIMARIA

L'engagement rappresenta uno strumento trasversale per un’'assistenza
sanitaria efficace e sostenibile per tutti | target dell’assistenza primaria,
diventando un elemento costitutivo nella presa in carico accesso e
continuita assistenziale) della cronicita.

Assistiti sani o
apparentemente
sani

%

pazienti al primo pazienti cronici pazienti cronici pazienti cronici
contatto semplici complessi avanzati



Quale contributo puo dare la sanita pubblica al patient
engagement?
Cinque principi del patient engagement inspirati alla sanita pubblica

@

1. Ricercare, al di la delle azioni individuali, soluzioni “sistemiche’,
attraverso la costruzione di politiche che favoriscano e
supportino la promozione dell’engagement a livello di

popolazione.

: . E 2. Sviluppare un approccio multi-livello (individuale,
interpersonale, istituzionale, comunitario e politico) per
— ottenere un impatto piu duraturo che coinvolga non solo

% I"individuo ma l'intera comunita;




3. Disegnare interventi (individuali o di popolazione) che
agiscano sui determinanti della salute favorenti o
penalizzanti 'engagement, valutare e capitalizzare le energie
della comunita e coinvolgere gli stakeholder.

4. Usare strategie mutuate dall’'economia comportamentista che
intervengano su comportamenti individuali facilitando scelte
“salutogene”, sempre in una logica di equita.

5. Coltivare capacita di pianificazione ed attitudine al
miglioramento della qualita evitando di utilizzare approcci
indifferenziati e costruendo una organizzazione che
prevenga gli insuccessi.




RUOLO DELL’IGIENISTA

Il ruolo dell’igienista, nelle attivita programmatorie, organizzative e valutative, e
qguello di garantire che I'engagement sia promosso ed applicato a diversi livelli di

governance.

* A livello di governance di sistema, attraverso 'adozione di logiche e strumenti
di implementazione e valutazione delle policies di assistenza primaria capaci di
rendere protagonisti assistiti, caregiver e comunita negli interventi sanitari di

lunga durata.

* Alivello di produzione dei servizi, attraverso la costruzione di processi e di
team assistenziali inclusivi di pazienti, caregiver e comunita “proattivi” nelle
traiettorie di salute, facilitando la predisposizione degli attori e implementando

I"assessment.



VERSO UN CAMBIO DI PARADIGMA

PATIENT CENTRED CARE PATIENT ENGAGEMENT



GRAZIE DELL’ATTENZIONE

gianfranco.damiani@unicatt.it



