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Introduzione

Comungue la si percepisca, come obiettivo 0 come requisito necessario per raggiungere
obiettivi di ordine socioeconomico (es. svolgere adeguatamente ruoli e compiti sociai nella
famiglia, nel lavoro e nella comunitd), secondo una delle ultime ridefinizioni
dell’ Organizzazione mondiale della sanita, la salute non € piu I’ assenza di malattia, ma € il
massimo grado di benessere raggiungibile da un individuo in un dato luogo e in un dato mo-
mento della sua vita.

In quest’ otticaiil cittadino-paziente non e un soggetto passivo nella curama e lui stesso il
primo promotore della sua sal ute.

Gli studi piu recenti sulle malattie croniche dimostrano che I’ utilizzo degli indicatori bio-
logici di valutazione che si userebbero di fronte a trattamento della crisi acuta non bastano
piu: & necessario I’ utilizzo di metodologie di cura che tengano in conto altri fattori, pit com-
plessi, conness alla qualita dellavita e all’ assunzione consapevole di comportamenti terapeu-
tici. Diventa pertanto indispensabile spostarsi da un modello di cura dell’ acuzie a uno della
cronicita, centrato sulla persona, piuttosto che sul sintomo, ovvero un modello multidimen-
sionale e multidisciplinare che considera il trattamento un processo dinamico in cui interagi-
scono piu fattori. In questo modello I aspetto fisiopatol ogico e solo una delle dimensioni im-
plicate nel processo stesso, mentre quello psicologico (determinato fra I’ atro dalla consape-
volezza della malattia, dalla suaimmagine, dal riferimento della stessa alla propria storia per-
sonale e alle dimensioni sociali-culturali che la caratterizzano) ha un’importanza decisiva
proprio nella qualita della vita stessa.

Vivere con una patologia cronica, infatti, molto spesso significa avere difficolta fisiche o
psicologiche, problemi socio-economici, una ridotta qualita della vita e alcune volte puo pro-
durre esclusione sociade. Il “Diritto ad un trattamento personalizzato” diventa pertanto fon-
damentale. La statistica ufficiale non € in grado di fornire la valutazione del grado di attuazio-
ne di questo diritto nel SSN in Italia. Tuttavia tra gli elementi critici che emergono nel VIl
Rapporto annuale sulle Politiche della Cronicitd, si evidenzia il mancato accesso a forme di
supporto personalizzato.

Lacapacitadi “presain carico” rappresentalarisposta che meglio si adatta a situazioni in
cui occorre puntare sulla globalita dell’ intervento assistenziale rispetto al problema di salute.
Integrare bisogni primari (salute) e secondari (situazione famigliare, lavoro) del paziente e-
guivale anche a mantenere un equilibrio fra approccio clinico-specialistico, teso a fornire una



risposta completa ed efficace al paziente, e metodol ogia organizzativa che punta ad una rispo-
staintegrata e di continuita all’interno dellarete sanitaria.

Appropriatezza, efficacia e ottimizzazione delle risorse nella patologia complessa. 1l ruolo
dello psicologo nell’équipe multiprofessionale.

L’analisi dei dati diagnostici e la loro illustrazione ai pazienti senza concedere loro il
tempo per la comprensione dell’ esperienza vissuta, spesso traumatica, segna la differenza tra
il curare eil prendersi cura. Oggi lo sviluppo tecnologico permette al medico di ridurre i mar-
gini di errore nelle diagnosi e nell’ individuazione delle terapie piu appropriate per i pazienti.
Tuttavia nel caso della patologia cronica, che aterna fasi acute a momenti di quiescenza, €
necessario un team di professionisti che lavori in modo integrato e collegiale, che sappia
comprendere la complessita del problema di salute e intervenire in modo appropriato lungo i
divers stadi del percorso di malattia.

Di fatto, le numerose ricerche condotte in questi anni sulle malattie croniche
dell’intestino (IBD) hanno confermato |’ utilita di un’integrazione tra le discipline tradizio-
nal mente medico-organicistiche e quelle medico-pscologiche, a fine di favorire siail miglio-
ramento della qualita della vita del pazienti, che dello stile relazionale e comunicativo
dell’ éguipe curante nei confronti dei pazienti stessi. Tali percorsi di cura vedono il medico e
lo psicologo clinico lavorare fianco a fianco, aiutare i pazienti anon ignorare i segnali espres-
S attraverso I'emotivita. Un’azione congiunta di responsabilizzazione dell’ individuo rispetto
al suo percorso terapeutico aiuta a disinnescare |’ abitudine ormai consolidata a delegare com-
pletamente al sistema sanitario la cura di sé. Un passo che puo essere fatto nella promozione
di un ruolo maggiormente attivo da parte del cittadino-paziente — e |’ appoggio di un’équipe
multiprofessional e diventa indispensabile — e riscoprire la dimensione “umana’ della malattia
non soltanto nella persona del malato: anche il medico e I’ operatore sanitario in genere sono
implicati nella relazione medica, con sentimenti, valori, capacita, ma anche pregiudizi, debo-
lezze e difficolta personali. “Umanizzare la medicina’ significa quindi aiutare I’ operatore ari-
cercare un contatto con il malato non solo incentrato sull’ aspetto fisico della sofferenza, ma
secondo un approccio globale in cui la malattia viene compresa al’interno dell’ umanita del
paziente, e il sintomo messo in relazione con la sua storia di vita. Lo psicologo con le sue
competenze di clinico e di esperto della relazione puo facilitare il lavoro dell’ équipe integrata,
svolgendo un ruolo di promozione del benessere individuale e di comunita (empowerment)
all’interno di piu reti (medica, del paziente, familiare).

In un’ottica di integrazione fra servizi sanitari (territoriali e ospedalieri) il paziente affetto
da patologia cronica invalidante necessita di un percorso assistenziale fondato su modelli di
intervento che privilegiano la trasversalita dei processi di cura, tra le diverse U.U.O.O. (in



senso intra e interdipartimentale), e tra queste e il territorio. La rilevanza sociale della patol o-
gia e una variabile che va considerata nel processo di guarigione, cosi come per una buona
performance ospedaliera occorre tener conto del livello di soddisfazione del bisogno (rispon-
denza alle aspettative dei pazienti), oltre che dell’ efficienza nell’ uso delle risorse, della mini-
mizzazione dei rischi per i pazienti e del grado di adesione delle competenze professionali a
tecnologie e risorse disponibili.

Un approccio d’ équipe centrato sulla persona e sul suo ambiente di vita contribuisce alla
qualita dell’intervento sanitario. Considerare i bisogni psicologici individuali e quelli socio-
ambientali del pazienti affetti da patologie croniche significa aiutarli nella direzione di una
buona qualita della vita.

Il trattamento diventa completo e complesso se il paziente viene aiutato a migliorare il
processo di accettazione e reazione alle ricadute, a riconoscere e potenziare le sue risorse in-
dividuali, afronteggiare un disagio di non immediata risoluzione, in altre parole a prevenire le
conseguenze indirette della sua patol ogia.

Analizzare i bisogni dei fruitori delle prestazioni sanitarie, contribuire all’ interpretazione
dell’analisi della domanda, rilevare la qualita percepita degli interventi, spingere le traiettorie
delle prestazioni verso ambiti di prevenzione e di percezione del rischio di malattia rappresen-
tano pertanto competenze strategiche in un’ offerta di prestazioni sanitarie integrate e multidi-
sciplinari, in altre parole, una delle sfide attualmente pit importanti del sistema sanitario pub-
blico.

Promuovere la qualita della vita delle persone che soffrono di malattie infiammatorie cro-
niche dell’intestino.

Ogni condizione di patologia organica cronica comporta per i pazienti una quota di stress
aggiuntivo, siaindividuale, siafamiliare, connesso alle strategie con le quali si affrontala ma-
lattia.

Un rischio corso a esempio dal paziente con IBD (Inflammatory Bowel Disease) € la
chiusura verso il mondo esterno e la riduzione dei rapporti sociali, con conseguenze negative
sul piano dell’ adattamento sociale. La dipendenza che viene ainstaurarsi con il medico e con
gli operatori sanitari in genere puo contribuire a esaurire |’ universo delle relazioni significati-
ve del paziente. Al contrario, € opportuno che, nei limiti del possibile, il paziente svolga
un’ adeguata vita relazionale e lavorativa, confidando nelle lunghe fasi di remissione della ma-
lattia, reagendo al valore distruttivo di questa malattia cronica che vorrebbe chiudere il malato
in se stesso e nel gruppo familiare.

Gli studi piu recenti sulle malattie infiammatorie croniche dell’ intestino evidenziano il lo-



ro carattere di complessita e di irreversibilita: insorgono sempre piu in giovane eta, e si pro-
traggono tutta la vita, creando problemi di adattamento che s riflettono sullavita sociale e la-
vorativa. Benché le risposte individuali dal punto di vista psicologico hon possano essere ge-
neralizzate, chi soffre di questi problemi prima o poi € costretto a porsi dei quesiti relativa
mente alle proprie abitudini di vita, come ad esempio I’uso del caffé, degli alcolici, del fumo,
di farmaci durante la gravidanza e |’ allattamento e/o per patologie concomitanti, etc.. La con-
vivenza con sintomi come ladiarrea, il dolore addominale, il malessere generale, richiede uno
sforzo continuo e mette arischio | equilibrio nervoso.

La precisazione dei sintomi di cui il paziente soffre rappresenta un ulteriore e emento im-
portante, considerata la frequente difficolta da parte del medico a differenziare i quadri psico-
logici, con possibile sovra o sottovalutazione del problemi nella sfera sociale. Nelle IBD, a
esempio, la mancata percezione di sostegno da parte del paziente e della sua famiglia aumenta
lo stato di disagio psicologico riacutizzando la malattia di base. Un ulteriore area di intervento
psicologico e rappresentata dalla valutazione dei meccanismi di reazione emozionale alla ma-
lattia, del loro ruolo nell’ influenzare le complicanze alla terapia e in senso psicobiologico nel
modulare il decorso. Tali aspetti se da un lato indicano I’ opportunita di prestare un’ attenzione
globale alla malattia (es. ruolo dei meccanismi difensivi psicologici e personologici sulla ma-
lattia e sulle complicanze della terapia, fattori non-biologici di rischio sulla quaita della vita),
possono dall’ altro creare dei fraintendimenti per il paziente e per lo staff terapeutico. La co-
municazione tra medico e paziente relativa alle raccomandazioni cliniche si traduce, infatti, in
risultati terapeutici solo se da parte del malato vi € la piena consapevolezza dell’ efficacia dei
propri comportamenti nel gestire la patologia, e se da parte dell’ équipe curante non viene tra-
scurata la dimensione psicol ogica della malattia. Quest’ ultima, laddove non fosse considerata,
potrebbe interferire con gli obiettivi terapeutici.

Tuttavia non & detto che sia necessario un intervento di consulenza a tappeto €/o di pro-
getti psicoterapeuti co-psicofarmacologici per tutti i pazienti cronici, mentre sicuramente risul-
taimportante un’ attenzione dell’impatto psicosocial e della mal attia da parte dell’ équipe che s
prende cura del paziente.

Tale problema puo essere affrontato attraverso la messa a punto di programmi specifici
che prevedono I’ integrazione di piu figure sanitarie e I attivazione di programmi di assistenza
e di collegamento paziente/ospedal e/territorio, cioé tra cure primarie e specialistiche e fra atti-
vita sanitaria e sociale.

Lo speciaista gastroenterologo e il medico di medicina generale rivestono un ruolo di
protagonisti in termini terapeutici, e nel fornire un’informazione corretta; sono i primi interlo-
cutori della persona, che viene supportata nell’ adeguare il proprio stile di vitaei propri com-
portamenti alle nuove esigenze di salute. In un modello integrato di assistenza alle patologie



croniche dell’intestino (vd. Chronic care model), il medico di medicina generale e lo speciali-
sta devono essere supportati nell’ occuparsi di qualita della vita del paziente. Occorre interve-
nire su piu fronti, siaimplementando nell’ équipe curante figure professionali psicologiche e-
sperte delle dimensioni psicosociali della malattia cronica, sia investendo in termini di pre-
venzione di comunita sul ruolo protettivo delle reti sociali. La coesione sociae infatti, oltre
che fornire un sostegno tangibile (assistenza, denaro), funge da meccanismo psicologico che
fortifica anche lareazione dell’ organismo alle malattie e allo stress. Le associazioni di pazien-
ti, con laloro opera di volontariato, oltre a tener vival’ attenzione della comunita scientifica e
della cittadinanza in senso generale sui problemi di salute di gruppi di pazienti, possono con-
tribuire in termini di partecipazione, di coinvolgimento e quindi di empowerment. Solo cosi i
problemi di salute vengono definiti come responsabilita dell’intera comunita e non solo dei
singoli individui e operatori sanitari.
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