5th ITALIAN GREAT NETWORK CONGRESS
Rome 13/10/2014 - 17/10/2014

Communicating with the heart
fallure patients and the family: an
Important task

SAPIENZA

UNIVERSITA DI ROMA

»
W\ &

Prof. Anna Maria Giannini

Facolta di Medicina e Psicologia
“Sapienza” Universita di Roma



Qualita

Sanita Assistenza BT



http://www.google.it/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&frm=1&source=images&cd=&cad=rja&docid=1wRb3cFGpTrppM&tbnid=8vaKo8tz0Y5jqM:&ved=0CAUQjRw&url=http%3A%2F%2Fmovimentosalutebenessere.blogspot.com%2F2011%2F03%2Fcosa-sintende-per-salute.html&ei=PzdQUom0I4PE0QWk7YHoDg&bvm=bv.53537100,d.bGE&psig=AFQjCNGVVb7Fn1J6Fc22aZE4z7dcK0Sgmw&ust=1381075094262046
http://www.google.it/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&frm=1&source=images&cd=&cad=rja&docid=1wRb3cFGpTrppM&tbnid=8vaKo8tz0Y5jqM:&ved=0CAUQjRw&url=http%3A%2F%2Fmovimentosalutebenessere.blogspot.com%2F2011%2F03%2Fcosa-sintende-per-salute.html&ei=PzdQUom0I4PE0QWk7YHoDg&bvm=bv.53537100,d.bGE&psig=AFQjCNGVVb7Fn1J6Fc22aZE4z7dcK0Sgmw&ust=1381075094262046
http://www.google.it/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&frm=1&source=images&cd=&cad=rja&docid=jqtf9P8poPuPjM&tbnid=0Fe4V1nRm5urSM:&ved=0CAUQjRw&url=http%3A%2F%2Fwww.castellanaonline.it%2Fnews%2Fsalute%2F&ei=8zdQUqeZGoPJ0AWs9oD4Dg&bvm=bv.53537100,d.bGE&psig=AFQjCNGVVb7Fn1J6Fc22aZE4z7dcK0Sgmw&ust=1381075094262046
http://www.google.it/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&frm=1&source=images&cd=&cad=rja&docid=jqtf9P8poPuPjM&tbnid=0Fe4V1nRm5urSM:&ved=0CAUQjRw&url=http%3A%2F%2Fwww.castellanaonline.it%2Fnews%2Fsalute%2F&ei=8zdQUqeZGoPJ0AWs9oD4Dg&bvm=bv.53537100,d.bGE&psig=AFQjCNGVVb7Fn1J6Fc22aZE4z7dcK0Sgmw&ust=1381075094262046

- 3 " ' j"‘L-.:?‘"AE"\ ;

1 '
‘ i
B2 - 4 . T— |
3 i L ‘
» ! B ra—— s =
zli' ] | Loy
~ | T : PR
L A mE A [
I L WL J ol By I ) i
" L e LR s o, 1 i G
% i, I e . Ty Py
8 =z : = e \ 5 i
" . BRWEEES T
= . S f
i Y !
! R :l?
% E i " ilj ‘1 =
Gl ' g 20
= i P B e S, & g =
| b 1 e J
i L1 I L | i L £ i
4l o e’ =y N B i R e g el ! B85
=i, ol : - .
s WA . v =
s, e ¥ v . "
i ERTEET = "’-!!ﬂ'f“ur $
i (T oA W 'A‘l o 4 !‘ U [ B
ey e or ot b ' 0 o8 " g ey
i W pa T (N | i SN g k] e
- TN @ R T . T T T : : ¥ i
i SSE3 ] i3 TRy N = 3 = =@mENa. B . *nt
k el B | 1'% JLH !ﬂ'l!l! "I”i! \
2 bl & " -:r' ,ﬂix § ‘---u:qn‘ t ool
e . | if il 4 4l 0l e 1
i = - 1308 el e e 1‘“;-!ﬁ B A T

Qualsiasi condizioni del corpo e della mente
che diminuisce la probabilitd di
sopravvivenza dell'individuo o della specie.

Assenza dello
stato di salute.



http://www.google.it/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&frm=1&source=images&cd=&cad=rja&docid=40HOzZi96pBeoM&tbnid=G-F-rUT3A4YjPM:&ved=0CAUQjRw&url=http%3A%2F%2Fwww.123rf.com%2Fphoto_15115202_disease-word-in-magnifying-glass--background-medical.html&ei=UD9QUq77KdP20gXEgoGQCw&bvm=bv.53537100,d.bGE&psig=AFQjCNGbyPfMPPK5DTwrDhhhggF1F5WrTQ&ust=1381077071883237
http://www.google.it/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&frm=1&source=images&cd=&cad=rja&docid=40HOzZi96pBeoM&tbnid=G-F-rUT3A4YjPM:&ved=0CAUQjRw&url=http%3A%2F%2Fwww.123rf.com%2Fphoto_15115202_disease-word-in-magnifying-glass--background-medical.html&ei=UD9QUq77KdP20gXEgoGQCw&bvm=bv.53537100,d.bGE&psig=AFQjCNGbyPfMPPK5DTwrDhhhggF1F5WrTQ&ust=1381077071883237

La malattia e la salute si definiscono
anche in funzione delle esigenze e delle
aitese legate al nostro ambiente, al
nosiro tipo di inserimento sociale, adlle
nostre relazioni familiari € professionali.
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SI sta progressivamente affermando il principio
che la salute puo essere vista come “common”,
0ssia un bene comune, che non appartiene solo
al singolo, ma a tutta la collettivita, per cui
diviene importante valutare e analizzare (dli
aspetti e le dinamiche che possano avere un
ruolo riguardo la tutela di questo bene comune.
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Nel paesi occidentali, lo scompenso cardiaco
cronico (SCC) costituisce una delle piv importanti
patologie della popolazione anziana, nella quale
e frequente causa di importanti disabilitd con le
relative conseguenze di gestione domiciliare e
territoriale.
lo SCC e una sindrome complessaq,
caratterizzata da fasi acute che necessitano di
una diagnostica avanzata e di una ferapia
Infensiva e fasi croniche che necessitano di
terapie atte a mantenere uno stato di
compenso, con una discreta qualita di vita, ed a
prevenire le successive riacutizzazioni.



La gestione del paziente anziano con SCC
nell’assistenza quotidiana ambulatoriale € molto
complessa e richiede un notevole impegno sia
da parte del nucleo familiare che delle strutture
sanitarie ambulatoriali di riferimento.

!

Visione moderna dell’Ospedale, inteso come
centro per la diagnosi € la terapia degli episodi
QCUTI.
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Consensus Conference

Il percorso assistenziale del paziente
con scompenso cardiaco

00 el Cardisd MI06; T (6) 287-437)

Perché una Consensus Conference
sui percorsi assistenziali
del paziente con scompenso candiaco

I mutamenti socindemografic & i progressi
dells medicing kamno profondomente cam-
bimtis ko scenario ded bisogni assislensdali,
nel nostro come in alif passi occidentali,
spostande "asse delle cure dalle patclogie
acule 3 malattie croniche che, spesso coesi-
sbenli fra lore, colpiscona uma pepolacione
sempre pill anriona & assorbone ona pro-
pomziane sempre maggiore della spesa sa-
nitaria. La cronicild & quindi il nuwovo soe-
nario con oui | prafessionisti e le stiturioni
devono confrontarsi per sviluppare risposte
mssistenyiali efficaci e sostenibili

L esigercm primaria i offrire oi paien-
ti chiard punti professionali di rifedment:
lwnge mita il percarso di cwra pud trovane
solurione solo dalla consapevols messa in
atta di esplicile stirategie pestioeali, condi-
vise dalle diverse prfessionalil sanitarie &
sostenute 6 livello istildonale.

Lax scompensa cardiaco & oggi nel mon-
do coccidentale una delle patclagie croniche
a pid alto impatte sulla sopravvivenoea, sul-
| gualith &i vitn dei parienti e sull’nsorbi-
mento di Azarse. Tutlavia la risposla com-
plessiva del sistema ai bisogni di questi pa-
zienkl non & mibara attimale, per ke elerogpe-
neiti cubturali, professicnali, organiolive
presenti o tutti i Evelli e la mancanza di un
coordinamentn generale, che s fverbernnn
im un”assistenen spesso disconticna e fram-
mentaria Emerge, quind, la necessild di ri-
definire i muali & responsability delle diver-
se figure professicrali mell’ambilo di una
nuava od eficienie rele assistendale al pa-
ziente cronico. L' Associmrione Noricoabe
Medici Cardiclogi Ospedaliern, consapevo-
le el rucdo centmle, ma mon esclosive, del
cardiclogo nella cura delbx 3C, ha promis-
so pna Consensus Conference fra e Societd

38T

Scientifiche espressione delle fgure pro-
lessionali coinvelis nell’ assisienza a quest
paziznti. La paneciparicne & lavor di rmp-
presentanti delle istituzioni, dal Minisiero
della Salute ol Istitute Superione di Sanith,
dalk: Agercie Regionali alle Axisnde Sani-
tarie Locali, ba consentilo I'analisi di alcu-
ni mspetti dell’ attuale impatto dello 50 sul
Servizio Sanilario ialiana, al fine & meglic
conlestunlizzmre i percorsi propost.
Cruesio documendi, scaluniio dai lavon
della Consensus Conference, =i propone di
delineare i principi ispirion dell’organiz-
rarione assistenviale per il pariente con
SC, in stretta collaborayicne o cepadale &
temilorie, nel rispetto delle specificil loca-
I Il documento si rivid ge nnanzitiutio agh
aperatori che si ocoopano di pagienti con
SC, per una presa di coscieren cultorals &
privfessionale della necessity di avviare una
nueva fnse, volia al migliomments della
qualitd defl’ sssisicnra per goesta patalogia
& ol pariente cronico in genesmbe, & i rop-
presentanti delle istituzicni sanitarie perché
il loro sostegno e indifzeo appaiono im-
prescindibili per avviare ¢ implementare le
stmlegie assistenrioli proposie. 11 docu-
menits ha wna valenza pretioments orpaniz-
rativa e di indifrzo, mentre non analizm
problematiche & inberesze clinice, per le
quali si rimanda alle tattadoni  linee gui-
da esistenli'®. Auspicio di questa Consen-
sus Conference & che nel breve iormine
ogri Hegione maturi o piena consapeso-
lezra della necessitd di strotturare una ri-
spostn psxistenzisle, che prevedn mecessa-
riamenis |'integrazione tra aspedale e lemi-
toria, per |a gestione di pasienti complessi
e cromici come quelli affetti da 5C, e la tm-
duca in specifici document programmatici,
in grada & orientare ke Ariends Sanilarie e
Oispedaliene all attivarione di interventi ge-
stionali strutturati, in socande con tute le
figure prfessionali coimvolie. Element
chiave di quesio processo saranno ka realiz-




Particolare importanza dal punto di  visig
comunicativo assume |a definizione delle
modalita di accesso al ricovero ospedaliero,
come anche |la dimissione. In questt momenti la
comunicazione e |la condivisione dei percorsi
assistenziali tra struttura ospeddaliera e territoriale
per un’'efficace presa in carico a garanzia dello
continuita e qualita delle cure.

Trattandosi di  una patologia cronica, e
fondamentale anche ['assunzione di un ruolo
responsabile e attivo del paziente nella gestione
della sua malattia atfraverso un appropriato
Infervento educativo.




Il ruolo della comunicazione
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Le competenze comunicative del medico

O | medici tendono ad utilizzare la comunicazione per
raggiungere gli obiettivi del modello biomedico: formulare
la diagnosi e impostare la terapia piu adeguata.

Q E' documentato il ridotto impiego di competenze
comunicative quali I'ascolto, la “raccolta” degli stimoli dei
pazienti, il calibrare il proprio stile sulla base delle

caratteristiche del paziente.

A | medici stessi denunciano le loro difficolta nell’ affrontare la
comunicazione con i loro pazienti.

d Sono sempre piu diffusi protocolli per la comunicazione di
cattive notizie o programmi di fraining: gli studi mostrano
chiaramente che le abilitd comunicative e relazionali
POSSONO essere insegnate e apprese.



Comunicazione e relazione tra medico e paziente

La malattia ha importantissime
implicazioni psicologiche per il paziente:

d Reazioni psicologiche quali ansia
e depressione.

d Cambiamenti nella qualita della
vita, nell’identita e nelle relazioni.

d Difficolta nella gestione dello
malattia e dei trattamenti (coping,
aderenzq, ecc.).



Nell'atto medico la componente tecnica e
la componente relazionale sono legate
indissolubilmente.

Atto medico della cura

Sapere tecnico Sapere comunicativo
-specialistico -relazionale

(diagnosi e terapial) (empatiq)




To care
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Obiettivi della medicina “disease centred”:

Diagnosi Terapia



Obiettivi della medicina “patient centred’:

Diagnosi Vissuto del paziente Terapia
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Secondo |'approccio che propone la “medicino

patient centred”, alcuni fattori influenzerebbero
la cura:

Q Aspettative e desideri

O Sentimenti

a Conftesto

Q Inferpretazioni di malattia

Moja, Vegni, 2000
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Dobbiamo dungue ftenere presenti alcune
importanti variabili che incidono sull’operativita
del medico, pur nel rispetto delle pratiche e del
protocolli clinici proposti e adottati.




Stile personale del medico

Q Orientato alla malattia (tecnicizzante, informafivo...).
Q Orientato allarelazione (empatico).

Negoziazione

0 Il medico e orientato aribadire primato della scienza.

Q |l paziente ha bisogno che vengano riconosciuti SUOI
bisogni, aspettative, credenze.



Tipo di linguaggio utilizzato dal medico

QO Eccessivamente tecnico, preciso ma non
comprensibile per il paziente.

0O Necessita di comprendere “dove €" il paziente per
decidere come comunicare con lui.

Asimmetria nella rappresentazione di malattia

a | medico ha una visione scientifica, centrato sulla
causa di malattia e sulla cura.

Q |l paziente tende a valorizzare | sinfomi, in quanto
incidono sulla qualita della vita nella quoftidianita.



Asimmetria

Q Il medico aiuta e fornisce risposte, guarisce e cura.
0 |l paziente e portatore di bisogni e richieste.

Dipendenza

Il paziente € passivo e dipende dal medico.
Nella cura si puo associare alla regressione.
Dinamica che puo funzionale alla cura.

In alcune situazioni Il paziente va aiutato ad essere
piu autonomo, meno dipendente (es.: malattie
croniche).

O 0O 0O O



Fiducia

O Competenza tecnica del medico (sapere).

Q Transfert del paziente che vede il medico come
figura dotata di autorita.

Contesto dell'incontro medico-paziente

Q Medicina generale (ambulatorio, domicilio...)
Q Medicina specialistica (ospedale)

Q Medicina d'urgenza (tempo a disposizione,
riservatezza, camice, disturbi esterni...)



Comunicazione e
soddisfazione del paziente



Comunicazione strumentale o

comunicazione “affettiva’e




Q Alcuni studi hanno indagato [I'impatto della
comunicazione ‘strumentale” vs. quella “affettiva”
suggerendo che sono sopratftutto i comportamenti
strumentali (in parficolare il fornire informazioni) ad
essere  correlati  significativamente  con  la
soddisfazione del paziente.

Q Alin studi  suggeriscono,  viceversa, che |
comportamenti affettivi (specialmente i
comportamenti non verbali quali i mantenere un
contatto visivo, I| mostrare interesse, ecc.) sono i fattori
piu importanti nel determinare la soddisfazione del
paziente.



Rapporto fra comunicazione e
aderenza al trattamento




aQ Comunicazione concepita come “mezzo” per
migliorare l'aderenza, ovvero superare le barriere
insite nel paziente.

O Comunicazione 1fra medico e paziente come
terreno sul quale costruire un’alleanza terapeutica
che consente di ottenere iI| miglioramento clinico
attraverso I'aderenza ai trattfamenti terapeutici.

QO La patient centredness €& correlata allo
comprensione delle informazioni, alla loro
memorizzazione e all’aderenza ai trattamenti.

a Il grado di autonomia lasciato al paziente e la sua
partecipazione risulfano correlati all’aderenza e
attraverso di essa allo stato di salute.



Comunicazione e scompenso
cardiaco cronico
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Al fine di poter fornire indicazioni relative Al
trattamento della patologia al di fuori del ricovero
ospedaliero, si dovrebbe procedere ad un'adeguata
valutazione innanzitutto della presenza di:

Q patologia psichiatrica;

Q depressione;

Q ansiq;

Q Problematiche di natura cognitiva nel pazienti
gravemente compromessi;

Q specifici faftori di personalitg;

Q comportamenti di rischio;

Qstrategie di coping e autoefficaciaq;

Qlivelli di aderenza al frattamento;

Q abilita di autogestione della malattio;

Q carenza di supporto sociofamiliare.



Le istanze psicologiche dell’assistenza al
paziente anziano Assumono, SPesso, rilevanzao
clinica e si collocano sul piano:

a del contenimento del disagio soggettivo
(emozionale e sinftomatologico);

QO del mantenimento del massimo livello di
autonomia raggiunto o raggiungibile in base
al guadro clinico-funzionale;

Q della ripartizione del carico assistenziale tra le
diverse figure coinvolte.

Krumholz HM, Butler J, Miller J, et al. Prognostic importance of emotional support
for elderly patients hospitalized with heart failure. Circulation 1998; 97: 958-64.



La Consensus Conference, sul tema della comunicazione,
indica (pag. 398):

4. Comunicazione e informazione del paziente.
Lo specialista dovrebbe partecipare insieme al
personale infermieristico dell’ambulatorio dello
SC e a MMG, al completamento della
formazione del paziente e dei familiari,
dall’enunciazione della leftera di dimissione con
chiarimenti sulla terapia farmacologica e sudgli
orari di assunzione dei farmaci, fino a definire le
modalita di autogestione semplice della malattio
con Il controllo dei parametri vitali e di autocura...



Lo comunicazione € un elemento cruciale per la
continuita dell’assistenza.

Essa presuppone, olire alla registrazione online delle
attivita in corso, pianificate ed eseguite sul paziente,
garantendo la sicurezza e la privacy; lo scambio di dati
clinici e protocolli, secondo data set clinici e
terminologie predefiniti e condivisi; I'individuazione di un
minimo set di dafi obbligatori che consenta di disporre
delle informazioni indispensabili per la gestione del
paziente; infine, la comunicazione fra il paziente, i
familiari e I'équipe di assistenza e per una migliore
percezione del livelli di consapevolezza e delle scelte
sull’iter diagnostico-terapeutico.



Alcuni punti essenziali per definire la corretfto
comunicazione con Il paziente affeffo da
scompenso cardiaco e i1 suol familiari:

Q Ascoltare il paziente e rispettare il suo punto di vista e
| suol valori.

Q Dare al paziente le informazioni che chiede o di cui
ha bisogno circa la sua condizione clinica, |
trattamento e la prognosi, In modo comprensibile,
comprese le informazioni sugli effetti collaterali dei
farmaci.

Q Fornire I'informazione piu importante per prima.

a Chiarire come ogni informazione incidera sul paziente
individualmente.



Q Presentare I'informazione in categorie separate.

Dare consigli specifici, deftagliati e concreti.

Q Usare parole comprensibili dal paziente, assicurarsi
tramite domande della comprensione del messaggio,
spiegare le parole non familiari; prendere nota di
parole chiave; stendere schemi e tenerne una copia
tra le note mediche.

Q Ripetere I'informazione usando le stesse parole ogni
volta.

Q Condividere le informazioni con il parther del paziente,
familiari stretti o chi lo assiste se il paziente ne fa
richiesta.

Q Il contenuto, lo stile e Il momento in cui dare
Informazione dovrebbero essere adattati ai bisogni di
ogni singolo paziente.

U



Q0 Gli operatori sanitari dovrebbero valutare le capacita
cognitive al momento della condivisione delle
informazioni.

Q Per | pazienti compromessi a livello cognitivo, |
familiari, o altri addetti all’assistenza, dovrebbero
essere resi consapevoli del piano di frattamento del
paziente ed essere incoraggiati ad idenfificare ogni
bisogno per un supporto clinico.

Q Se non esclusi specificamente dal paziente, | familiari
o alin addetti all’assistenza dovrebbero essere
coinvolfi nella gestione del paziente, in particolare
laddove il paziente non puo prendersi cura di sé

Q La prognosi dovrebbe essere discussa con | pazienti e
| familiari o altn addetfi all’assistenza in modo
sensibile, aperto ed onesto.



Grazie per I'attenzione...

annamaria.gianniniQuniromal .if
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