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IL PAZIENTE AL CENTRO DEL SISTEMA: DALL’OSSERVAZIONE ALLA

PROGRAMMAZIONE SANITARIA

Venerdì, 29 agosto 2008, ore 11.15 

Partecipano: 

Alberto Daprà, Presidente di Lombardia Informatica; Carlo Lucchina, Direttore Generale Assessorato Sanità Regione Lombardia; Marina Panfilo, Institutional & Stakeholders Relations Director Pfizer Italia

Moderatore: 

Giancarlo Cesana, Docente di Igiene Generale e Applicata all'Università degli Studi di Milano Bicocca

MODERATORE: 
Oggi facciamo un incontro su un aspetto della sanità a cui non si pensa molto: la sanità è un sistema e dall’efficienza di questo sistema dipende molto anche il benessere del paziente. Perché non è solo il medico che cura, ma è tutto un sistema dentro cui sta il paziente: sono il medico, l’infermiere, l’amministrativo  che permettono un certo livello di prestazione sanitaria. Per parlare di questo abbiamo delle presenze molto importanti. La prima è quella di Marina Panfilo, direttrice di Pfizer Italia. Pfizer è la più grande azienda farmaceutica del mondo, e l’industria è un fattore fondamentale di questo sistema. Poi abbiamo Alberto Daprà, che è il presidente di Lombardia Informatica, che raccoglie i dati del sistema lombardo. Carlo Lucchina è il direttore generale della  Sanità della Lombardia, che ha il compito di tenere insieme tutto  questo sistema. Sentiamo cosa ci dicono, a cominciare da Marina Panfilo. 

MARINA PANFILO: 

Ringrazio Giancarlo Cesana che ci offre sempre degli stimoli importanti su vari argomenti,  ma soprattutto sulla sanità. E ringrazio il dottor Lucchina che, nel briefing che abbiamo avuto poco fa, ha proposto che incominciassi per prima, quando invece pensavo di essere l’ultima a parlare. Vorrei trattare tre temi  secondo me importanti per il sistema, come vedete dal titolo: “Il paziente al centro del sistema”. Siamo tutti d’accordo che la sanità è un sistema, il più importante nel Welfare State. Avere una buona sanità  è fondamentale perché vuol dire  un valore economico per le persone che sono in buona salute. Ma la realtà è che il paziente non è al centro del sistema. Il paziente dovrebbe essere nel sistema ma come persona, innanzitutto, non come il numero di un letto, una persona che accede a un ospedale dove si erogano prestazioni. Ma la sanità non è fatta per erogare prestazioni: come dicono nelle aziende private, eroga mission. 
La Pfizer è un’azienda che investe 8 miliardi e mezzo di dollari l’anno in ricerca biomedica. Il paziente non è un numero, per stare nel sistema deve essere competente, acquisire conoscenze, deve essere messo nelle condizioni di decidere ma anche di essere responsabile. Ieri il dottor Lucchina, in un altro incontro, ha parlato del problema che il paziente esige determinate prestazioni ma semplicemente perché il suo medico gliele ha prescritte. Forse alcune di queste prestazioni non sono necessarie o indispensabili, però il paziente deve poter capire che, con il suo stile di vita, la sua modalità di gestire una patologia cronica, può condizionare la qualità della vita insieme e in collaborazione con i professionisti della salute, con i medici, con gli infermieri. In questo noi, come azienda, ci siamo messi a disposizione del sistema e delle istituzioni. Abbiamo collaborato riguardo alla gestione delle patologie del paziente, in collaborazione con alcune Regioni italiane, misurando risultati. Senza aggiungere nulla, abbiamo riscontrato che il paziente consapevole, il paziente seguito nel suo percorso diagnostico, terapeutico, di patologia cronica, un paziente cardiopatico, un paziente con diabete, poteva migliorare nettamente gli obiettivi di salute in tempi brevi. Diciotto mesi sono brevissimi nelle patologie croniche. E in diciotto mesi abbiamo potuto riscontrare dei miglioramenti nella disassuefazione dal fumo, nel migliorare la dieta, nel migliorare l’attività fisica, fondamentale per un diabetico o per un paziente che ha una malattia cardiovascolare. 
Sono risultati oggettivi, che mi hanno fatto pensare che il paziente non deve essere al centro del sistema, ma deve essere nel sistema con un problema fondamentale che in sanità tutti, a cominciare dall’industria, dobbiamo riprendere in mano: il senso di responsabilità. La responsabilità è qualcosa che non può essere delegato a qualcuno. Non sono responsabile io, primario del reparto, dell’ospedale, ma è colpa del direttore generale se non si riescono a fare determinate cose. E per il direttore generale: è colpa del dott. Lucchina, se non sono riuscito a ottenere queste cose. Il problema è la responsabilità di ciascuno, dove ognuno ha un compito ben preciso ma non deve delegare questa sua responsabilità. E la responsabilità è - riprendo il tema del Meeting, che  mi piace moltissimo - di essere protagonisti. La responsabilità dei professionisti, innanzitutto, che hanno di fronte il malato che non è un numero ma è Marina. Dei ricercatori, che hanno il compito di trovare qualcosa per l’ambito di cui mi occupo, qualcosa che può guarire o far stare meglio, ma che deve essere sicuro, ben documentato. E soprattutto gli investimenti devono andare anche per quelle piccole fette di popolazione che non rappresentano un grande mercato: sono le malattie rare e se le cumuliamo tutte  fanno grandi numeri, tante persone che stanno male. 
Io personalmente ho vissuto una esperienza che vi voglio raccontare. Mi hanno chiamato dalla Presidenza della Commissione Affari Sociali della Camera, dicendo la Pfizer ha deciso di smettere  la produzione di un farmaco banale, molto vecchio, una vitamina che viene data perché iniettabile. Ha deciso di smettere questa produzione perché ci sono alternative sul mercato, ma c’è un bambino che ha  bisogno di quel particolare farmaco, in quel dosaggio, per una malattia rara per cui non è neanche indicato come farmaco. La vitamina gli dava un certo beneficio. Bene, le aziende non sono  enti astratti, nell’industria ci sono persone che si sono date da fare, anche durante le ferie. Queste persone in azienda sono riuscite a convincere gli altri oltreoceano - perché è una multinazionale americana - che bisognava ripristinare la produzione, anche le persone che potevano trarre vantaggio dal farmaco fossero state solo tre. Ci siamo riusciti. E’ una cosa piccola ma è stata una grande soddisfazione che ho personalmente raggiunto all’interno dell’azienda. Comportiamoci da persone responsabili. Tutti. Dagli amministratori a chi decide la programmazione sanitaria, fino al paziente che deve capire che non tutto gli è dovuto ma che quello che gli viene dato va utilizzato al meglio  per farlo stare bene. Quante volte siamo stati, tutti noi, dall’altra parte, come pazienti! Chi ha una cultura diversa, chiede, vuole sapere, vuole conoscere cosa gli stanno facendo, non offrire semplicemente il braccio per un prelievo o prendere una medicina senza nemmeno sapere cosa sia. Quindi, è importante: trasferire conoscenze e competenze al paziente. 
Il terzo punto che vorrei trattare trova sicuramente in persone come Giancarlo Cesana dei fautori, perché  è impossibile capire se non si conosce, anche a li vello di grandi popolazioni. Il problema è che dobbiamo mettere in piedi nel sistema sanitario  la capacità - molte Regioni, soprattutto nel Nord, l’hanno - di misurare l’effetto dell’investimento che la sanità costituisce per un Paese,  e vedere quindi quanto questo investimento abbia prodotto in termini di obiettivo da raggiungere. Per misurare bisogna avere dei dati, per avere dei dati bisogna raccoglierli in modo qualitativo, dicono gli americani. La qualità del dato è fondamentale. La definizione degli indicatori per misurare non deve essere qualcosa che ogni rappresentanza definisce autonomamente. Autoreferenzialità: il nostro paese è pieno di autoreferenzialità, per cui abbiamo gli indicatori fatti da ricercatori, quelli fatti dai medici, gli indicatori degli economisti e così via. Gli indicatori devono essere valicati e consentire di misurare le differenze. Un lavoro fatto dall’Agenzia per  il Servizio Sanitario regionale ha messo in correlazione  quanto si spende pro-capite per un paziente nelle varie Regioni e qual è l’output. Ne vengono fuori benissimo tre regioni: Veneto, Lombardia, Friuli. Molto bene altre tre, che sono l’Umbria, la Toscana e l’Emilia Romagna. Le altre sono appena allo standard, o sotto, spendendo di più. Ecco, forse non è una cosa piacevole gettare questa cosa nel dibattito, ma io credo che dobbiamo cominciare a vedere. Il libro verde del Ministro Sacconi, nel quale è pubblicata questa indagine, fa vedere e dice che va misurata la qualità dell’output della produzione verso la spesa. Spesa  che in Italia è minore che in altri Paesi: nel welfare si spende il 66,7% per le pensioni e il 24% per la sanità. 
Credo che questa iniziativa del Libro verde del ministro Sacconi sia una cosa importante ma che va colta appieno. Ci sono due mesi per fare proposte, da parte di tutti i protagonisti della sanità. Proposte delle Regioni  ma anche dei professionisti: chi meglio di loro conosce come funziona il sistema? C’è un sito, e allora io credo che dobbiamo iniziare a lavorare all’anglosassone: partecipazione significa presentarsi con delle proposte concrete e suggerire. Forse siamo nelle condizioni di migliorare una sanità che può diventare migliore se, come ho detto prima, ognuno raccoglie il proprio senso di responsabilità. E’ chiaro che l’informatica è fondamentale per mettere a punto dei sistemi di misurazione sui pazienti. L’esperienza che abbiamo fatto in partnership con Regione Lombardia è stata collaborare alla messa a punto di un contenitore, di un magazzino di informazioni che vengono da  varie banche dati. Questo magazzino di informazioni consente di fare studi che utilizzino numeri elevatissimi di pazienti della Regione Lombardia presenti nei registri di patologia, nei database di prestazioni diagnostico- ospedaliere. C’è la possibilità di capire per programmare meglio: si tratta soltanto di mantenerla nel tempo. Ecco perché abbiamo pensato che investire su questo, fare ricerca, sia importante: non esiste una cosa del genere a livello europeo e l’abbiamo qui, sotto casa. Sfruttiamola per migliorarci. Credo che gli stessi professionisti, nel tempo, abbiano capito che è meglio essere misurati e avere degli indicatori sicuri perché questo produca anche un sistema meritocratico. Chi lavora bene va premiato, e forse va punito chi lavora male. In tutti i sensi: nell’industria, tra i professionisti,  tra gli amministratori. Il giudizio di terzi, purché oggettivo, è fondamentale per migliorare se stessi. 
Su questi temi noi, come industria, ci siamo messi a disposizione delle istituzioni. Vogliamo produrre insieme un cambiamento mantenendo ognuno il proprio ruolo, la completa trasparenza, la capacità di mettere a fattore comune le proprie conoscenze e soprattutto la capacità di considerarci nel sistema insieme a tutti gli altri. Il problema delle prestazioni che ieri il dott. Lucchina ha sollevato, il fatto che  sembra che la Sanità sia  un produttore di prestazioni sanitarie. Credo che siamo alla vigilia di una rivisitazione dei livelli essenziali di assistenza. E’ importante che  i livelli essenziali siano coniugati  con la appropriatezza perché - come dicono gli inglesi - si sappia che cosa deve dare il sistema, a chi, quando, perché, se lo dà tardi, può essere troppo tardi per la vita di una persona. Soprattutto dove. Forse molte cose che vengono ancora date in ospedale non devono più essere date lì. Deve svilupparsi il territorio più prossimo al paziente, che non preferisce andare in ospedale. Ognuno di noi preferisce stare a casa purché gli venga garantito  di essere curato bene. Ecco: la fiducia negli altri e il senso di responsabilità potranno aiutarci nello spirito per cui dobbiamo capire che lavoriamo in un settore dove  non si vendono prestazioni, non si vendono medicine, si lavora per la salute delle persone e per la salute del nostro Paese. Perché un Paese con persone sane e produttive è un Paese che sviluppa economia. Grazie.
MODERATORE:
Ringrazio molto Marina Panfilo per questo messaggio che ci ha lanciato. A riguardo della gestione della Sanità, gli americani ritengono sia la più complessa dopo quella dei voli spaziali. Ringrazio per questo richiamo al senso di responsabilità e mi permetto di fare un esempio derivato proprio da una ricerca che abbiamo condotto in collaborazione con la Pfizer nella Regione Lombardia. Guardiamo per esempio la persistenza terapeutica, cioè quante pastiglie prendono gli ipertesi. Sapete che l’aumento della pressione arteriosa  è una malattia cronica che richiede una terapia che dura tutta la vita. Questo è ciò che abbiamo visto in Lombardia: 400.000 ipertesi, non patatine, 400.000 ipertesi che usano un solo tipo di farmaco: la persistenza terapeutica non supera il 36%, ovvero il 64% delle persone compra una scatola all’anno. Pensate a quante scatole si buttano via, a quante scatole sarebbero necessarie e a che cosa vuol dire modificare il senso di responsabilità. Qui c’è di mezzo il medico, c’è di mezzo il paziente, in una situazione in cui le malattie cardiovascolari diminuiscono, cioè diminuisce la mortalità, diminuisce l’incidenza. Studiare questi fenomeni vuol dire mettere in atto un’azione - è molto giusto quello che lei ha detto - che rende effettivamente responsabile la gente. Questo è il problema più grosso che c’è, quanto più la proposta sanitaria diventa complessa, articolata e incide sulla vita delle persone, non solo quando sono in ospedale ma anche a casa. Sentiamo Daprà. Dicci qual è il sistema per controllare tutte queste cose.

ALBERTO DAPRA’:

Ringrazio l’organizzazione del Meeting per questo invito. Sono sempre onorato di partecipare a questo che ritengo l’evento culturalmente ed umanamente più interessante di tutto l’anno. Mi collego a quello che diceva la dottoressa prima sul tema della conoscenza. Perché mi sembra che, anche partendo dal titolo del Meeting, per essere protagonisti occorra conoscere, sia la realtà attorno a sé che la propria realtà umana. Da questo punto di vista, le tecnologie informatiche hanno dato e stanno dando un grande supporto per la conoscenza dei fenomeni  amministrativi, sanitari, clinici. Regione Lombardia è stata veramente innovativa. Ha lanciato diversi anni fa questo progetto di sistema informativo socio-sanitario, sicuramente uno dei più importanti fatti a livello nazionale, ma anche europeo. Un progetto di cui, tutto sommato, si sa ancora poco rispetto alla sua potenzialità. Ovviamente sarebbe lungo descriverlo, ma alla base c’è il collegamento tra tutti gli operatori del mondo della Sanità. Stiamo parlando di quasi 100.000 persone che sono collegate in rete: tutte le transazioni, tutti i referti, tutto quello che succede al cittadino viene raccolto in forma elettronica. 
Per offrire un dato: a luglio 2008 sono state fatte per questo sistema 45 milioni di transazioni e sono stati pubblicati 5 milioni di referti. A fine anno avremo una cosa tipo  90 milioni di transazioni e oltre 10 milioni di referti. Pochissimi Paesi europei hanno questo tipo di sistema, che è stato un investimento estremamente  significativo: consente di conoscere  e gestire fenomeni sanitari con l’obiettivo del miglioramento della qualità della vita, in un modo veramente eccezionale e di cui soltanto in parte, ancora, sono state usate le potenzialità. In passato tutti i dati venivano raccolti partendo dall’offerta, quindi dal fatto che i vari enti erogatori davano certe prestazioni. Con questo sistema si è realizzato quello che - si può dire proprio concretamente - è un esempio di cosa vuol dire avere il cittadino al centro. Tutti i dati sono raccolti partendo dal percorso che il cittadino fa all’interno del mondo sanitario. Questo consente di costruire quello che chiamiamo il fascicolo sanitario elettronico, un fascicolo sanitario che conserva tutti gli eventi sanitari accaduti a ciascun cittadino lombardo: quindi i referti, le prescrizioni, i ricoveri, tutto ciò che è avvenuto nella sua vita all’interno del mondo sanitario. 
Ci sono due grandi basi di conoscenza che possono essere utilizzate: da una parte, una base di conoscenza che serve a capire meglio i processi amministrativi, il tipo di efficienze che si possono recuperare. Notate che alla base di tutto questo c’è una cosa molto semplice ma che pochissime Regioni hanno completa, l’anagrafe regionale sanitaria. Perché, senza una anagrafe precisa di tutti i cittadini, estesa anche ai non residenti che ottengono prestazioni sul territorio, è molto difficile capire e controllare. Eppure moltissime Regioni sono ancora a questo livello. Comunque, questo è la base di tutto. Tornando alle due grandi basi di conoscenza: una base di conoscenza consente di lavorare  sui processi, che cerca di ottimizzare, di capire come si può migliorare la spesa. E una base di conoscenza che consente invece di capire quali sono i fenomeni sanitari che influenzano la qualità della vita dei cittadini. Cito due esempi. Sono state fatte una serie di analisi su tutto il tema delle vaccinazioni, con lo scopo di studiare le posizioni vaccinali degli assistiti lombardi, di incrociarle con le malattie infettive, quindi di analizzare gli ambiti di sorveglianza delle patologie infettive più diffuse e incrociarle con i dati vaccinali. Questo consente una serie di analisi e di conoscenza dei fenomeni che hanno l’obiettivo proprio di migliorare la prevenzione e la programmazione sanitaria. L’altro aspetto importante che volevo sottolineare è l’apertura di tutto questo. Anche qui mi collego con quello che diceva prima la dottoressa sul protagonismo del paziente o del cittadino, perché tutti noi siamo cittadini e anche pazienti, più o meno. La cosa interessante, significativa di questo sistema, è che è aperto al cittadino. Tutto il sistema si basa, come punto di accesso, sulla Carta Regionale del Servizio, una carta che contiene un chip elettronico con gli elementi identificativi della persona. Nei prossimi mesi, in Lombardia verrà diffuso ad un milione di lettori, perché la cosa veramente interessante di questo sistema è che il cittadino potrà accedere direttamente  al proprio fascicolo sanitario elettronico e conoscere  i propri dati. Questo può diventare un grande strumento di conoscenza  e di responsabilizzazione, oltre che eseguire una serie di procedure di prenotazione. 
Un altro tema su cui stiamo lavorando è la ricetta elettronica. Il sistema, così come  è pensato oggi, può superare la ricetta cartacea che in questo momento è ancora indispensabile solo per una questione normativa. Il sistema è già predisposto per utilizzare totalmente la prescrizione elettronica. La prima cosa che ho chiesto è stata: non posso andare direttamente in farmacia con la mia tessera, avere la prescrizione e farmi consegnare il farmaco? Questo presto sarà possibile senza l’utilizzo della ricetta cartacea. Quindi, questa base di conoscenza del fascicolo sanitario, direttamente accessibile dal cittadino, diventa un grande strumento per arrivare a quel maggiore protagonismo del cittadino all’interno del fenomeno sanitario. Chi ha lavorato a questo sistema, sa quante sono state e quante sono ancora le difficoltà, non tanto di carattere tecnologico ma organizzativo e culturale. Un sistema come questo ha comportato e sta comportando dei grandissimi cambiamenti nei modi di lavorare, sia all’interno degli enti ospedalieri, sia dal lato del cittadino. Pensiamo che molti dei pazienti più affezionati sono le persone anziane, alle quali stiamo dicendo che devono e possono utilizzare il personal computer, che possono accedere ad un fascicolo sanitario elettronico, non proprio semplicissimo da usare. Perché un sistema di questo genere abbia veramente successo, è necessario - ed è quello che si sta facendo in Regione - investire in modo significativo in capitale umano, cioè investire sull’attività di formazione, di conoscenza, di aiuto e di cambiamento nel modo di lavorare, di interagire con i dati. Si può fare nel momento in cui uno ha una visione positiva della realtà, in cui pensa che il cambiamento sia una opportunità, un’occasione, non solo per lavorare meglio ma anche per vivere meglio e andare verso una migliore qualità della vita. 
Per certi aspetti, in certe sue dichiarazioni, pare che il ministro Brunetta abbia individuato questa come una strada che dovrebbe essere percorsa da tutta l’Italia. Per fare un esempio concreto, questo significa che quando uno va al Pronto Soccorso, utilizzando la tessera si ha immediatamente  accesso a tutti i suoi dati. E’ facile capire come questo possa migliorare  la qualità e la capacità di rispondere alle emergenze, se collegato con il sistema di emergenza del 118, uno dei sistemi più avanzati che siano stati fatti in Lombardia. Sarebbe importante, significativo, se ci fosse qualcosa di analogo in tutte le Regioni italiane. In Europa, Regione Lombardia sta partecipando ad un progetto in cui si tratta di far parlare tra loro i sistemi che esistono in altre nazioni, in modo tale che il cittadino, nel momento in cui si reca in un altro Paese, possa accedere ai dati del proprio fascicolo. Immaginate che complessità c’è dietro a queste problematiche, che non riguardano soltanto gli aspetti linguistici ma anche quelli semantici, di uniformità ed omogeneità dei dati. Però è una strada che si può percorrere. Rimane ancora moltissimo lavoro da fare, ma credo che il coraggio di avere messo in campo questi investimenti possa aiutare anche gli enti ospedalieri ad evolvere nei loro sistemi informativi che, come potete immaginare, chiedono dati, li pretendono, li mandano. Si sta andando sempre di più verso la gestione ospedaliera di tutti i dati in forma elettronico. Alcuni ospedali lombardi sono già partiti con il progetto di cartella clinica elettronica e molti altri seguiranno. Tutto questo accade nel rispetto assoluto dei problemi di privacy che, trattandosi di dati sanitari, sono comunque stati considerati e inseriti come logiche di tutte le elaborazioni di sistema. Dico sempre che c’è minore privacy in una carta che si può fotocopiare che non in un sistema informatico che viene controllato e di cui si controllano tutti gli accessi, per cui si sa esattamente chi è entrato, chi ha elaborato, chi ha utilizzato il dato, dove lo ha utilizzato. In sostanza ritengo, per concludere, che l’investimento in tecnologie dell’informazione sia un grosso strumento per aumentare la conoscenza e per dare la possibilità al cittadino di diventare sempre più protagonista della propria avventura umana, anche all’interno della Sanità. Grazie. 
MODERATORE:

Daprà ci ha dato un’idea di quale sia la complessità della gestione verso cui sta evolvendo la Sanità. Una complessità che diventa sempre più grande ma il cui sviluppo è da noi all’inizio, perché quello di cui lui ha parlato è senza dubbio un fattore di conoscenza, di responsabilizzazione, e anche di controllo. Perché - e così introduco Lucchina - c’è il problema del controllo. Avete sentito del caso della clinica Santa Rita a Milano: ci vogliono i controlli. Non abbiamo le  idee chiare su queste cose perché non ci rendiamo conto di quanto questo tipo di sviluppo renda poi complicata tutta la struttura sanitaria.  Ad esempio  mi sembra che negli Stati Uniti ci siano quasi due amministrativi per letto negli ospedali per adulti. Un mio amico che è andato a fare il residente al Massachussets General Hospital, mi ha raccontato che quando lui prescriveva un antibiotico, la farmacista controllava  se l’assicurazione prevedesse quell’antibiotico. Se non lo prevedeva, dopo due ore chiamava il paziente e gli diceva di cambiare l’antibiotico: questo è  il controllo, il sistema di controllo. D’altra parte, in un  sistema così complesso, c’è la convivenza del pubblico e del privato: dove il privato c’è sempre il sospetto che freghi, per il profitto, e il pubblico, invece, c’è sempre la sicurezza che sprechi. Per cui, decidete voi quale sia il migliore. Con questa sicurezza, noi non possiamo lasciare la Sanità nelle mani dei tribunali, con la finanza che si rivolge al personale della direzione della Regione Lombardia per chiedere come si fa a diventare dei nosografi per classificare le malattie. Per cui, o la struttura sanitaria diventa capace di sviluppare questo tipo di attività e va veramente a fondo in questa cosa che è stata messa in piedi, oppure noi finiamo in Sud America, dove chi grida di più sembra che abbia ragione - (questa è la Brianza) -, poi alla fine non si conclude niente. Mentre bisogna proprio sviluppare: ma lo sviluppo di questi sistemi, è necessario o no? Dicci tu, che hai le funzioni di controllo.
CARLO LUCCHINA:
Si, però prima mi fai fare una premessa sul sistema sanitario. In sala vedo alcuni amici, e la premessa diventa doverosa perché un sistema sanitario regionale ha dentro anche i sani .Attenzione. Non è che il sistema sanitario sia un sistema dove si entra quando si è malati e si esce quando si va al cimitero. Ci sono anche i sani. Se io vi dico che in questo momento ho un problema di  blue tongue che sta arrivando dal Veneto, parecchi di voi mi guardano e mi dicono: che cosa sta dicendo questo qui? Bene la blue tongue, tecnicamente lingua blu, è una malattia di animali di allevamento, che può dare problemi se questo animale viene infilato nella  filiera alimentare: mangiare quel pezzo di carne non va bene.  Allora, io ho qua un chirurgo generale primario, un altro gastroenterologo un altro neonatologo, un altro di medicina generale. A loro non è che questo non interessi. Non dicono:  cosa me ne frega se  la capra ha la lingua blu? Se sono a posto con l’operazione  che faccio, non ho nessun tipo di problema, no? Non funziona così: il sistema è la consapevolezza  che non ci sei solo tu, che, nonostante la tua parte professionale, qualunque essa sia - medico di medicina generale, specialista ospedaliero, specialista della prevenzione, ecc. - sei importante, sei una parte. E come parte hai il diritto e il dovere di contribuire con la maggiore chiarezza possibile al trasferimento  dell’informazione del tuo operato in un sistema più complicato che mette insieme le  tue con tutte le altre per cercare di capire: è questo il problema. E’ già stato detto sia dalla dottoressa Panfilo che da Daprà. Un sistema, per poter programmare, ha bisogno in tempo sostanzialmente reale di tutti i dati su come si sta muovendo il soddisfacimento del bisogno sanitario. Se io venissi a sapere dopo tre mesi che la farmaceutica  territoriale è ritornata a correre, ho già il bilancio regionale in disavanzo. Non ci sono santi, chiaro? D’altra parte, il discorso di attenzione nel momento in cui non ti serve la prestazione  sanitaria sta a significare la consapevolezza, per ognuno di noi, che è opportuno che questo  momento arrivi il più tardi possibile, e la responsabilità conseguente di tutto per evitarlo. Perché? Perché in questo momento noi abbiamo delle necessità rispetto alle quali, o con i dati che abbiamo ci troviamo la possibilità di stimolare la ricerca, o rischiamo di consolidarci su quelle che sono le  prestazioni qualitative, anche buone. Tra l’altro, la Panfilo non ha detto una cosa, la dico io a nome suo. Perché le industrie farmaceutiche multinazionali, vedi Pfizer, non investono in Italia sulla ricerca? Cosa abbiamo di diverso dai francesi, dai tedeschi o dai danesi? Ci mancano i dati. Cioè, gli americani che sono pragmatici - l’abbiamo già detto prima - viaggiano sui dati. E tornando al controllo, il paradosso della  Santa Rita, perché quel controllo poteva avvenire praticamente solo in Lombardia: perché? La Guardia di Finanza, come ricordava Giancarlo Cesana prima, non fa fatica ad avere  i dati  per le prestazioni specialistiche dei ricoveri lombardi e della farmaceutica. Due righe di un Procuratore della Repubblica sono tre cd: uno per la farmaceutica, uno per la specialistica, uno per i ricoveri. Con su tutto. In Campania, con grande rispetto verso gli amici che conosco di questa Regione, non sarebbe possibile, perché dopo sei mesi gli dicono che non hanno i dati. 
E apriamo il problema del controllo. Premesso che i dati servono per programmare prima che per controllare, perché il controllo non può essere centralizzato, io non vedo un’agenzia di controllo, ma vedo la possibilità che il controllo si sviluppi in modo preciso e puntuale, clinico. Condivido quello che ha detto Cesana, clinico. Il controllo ha per definizione la necessità di correggere per crescere, non  può avere per definizione la necessità di perseguire. Perché sono due cose diverse. Per l’amor di Dio se poi uno trova dei comportamenti non rispettosi, va bene. Ma il controllo ha per definizione la correzione per crescere, per perfezionarsi. Quindi il controllo non  può che avere la caratteristica clinica, prima di tutto, oltre che amministrativa, ecc.. Quando io leggo - insieme a Luca Merlino che è un mio fidato collaboratore, che so che è in sala ma non riesco a vederlo nonostante sia alto 1,90, fa niente - l’ultima disposizione del  Decreto 112, quello convertito in legge alla fine di agosto, che fa obbligo a tutte le Regioni di andare a  controllare il 10% delle cartelle cliniche in un modo prettamente casuale, io mi rivolto perché il controllo casuale - chiedete a qualunque statistico - lo si fa quando non si conosce il problema, quando il mare dei dati non è stato ancora analizzato. Allora vai dentro così, a naso, a caso.  Ma quando hai già una strategia dei controlli ben precisa, il controllo deve essere mirato, motivo per il quale è uscita la questione che Cesana citava prima. Però su questa questione, che è uno dei punti su cui avevo intenzione di tornare, va valutato lo stato delle cose, fermo restando che io sono tra coloro che pensano quello che dice la Costituzione, che uno è colpevole  quando la sentenza è passata in giudicato, cosa che al momento non é. Ma, stando ad alcune situazioni, è ipotizzabile una cosa che è estremamente preoccupante perché tocca l’etica  professionale del medico e non è un aspetto solo privato? Per il medico che lavora in una struttura privata, può anche essere ammissibile che ci sia una convenienza di natura retributiva. Ma credetemi, non è solo una questione che  attiene al medico della struttura privata, è un passaggio di natura trasversale. 
Allora, qui c’è da riflettere nel momento della programmazione: cosa fare, cosa non fare. Siamo costretti? Cosa fa il sistema? Costringe il medico a  intervenire nella linea di confine? Perché se la diagnostica mi dice che non c’è un tumore, non c’è necessità di fare un intervento al polmone, qualcuno mi deve spiegare perché bisogna farlo. Non ci fidiamo della diagnostica? Non andavano bene quella Tac, quella risonanza, quella ecografia? Lo dobbiamo fare perché abbiamo dei dubbi  che, spesso e volentieri, ogni tanto si rivelano fondati, e meno male che mi è venuto il dubbio? Allora, ritorno alla situazione. Nel momento  in cui perfezioniamo tutto un insieme di attività, delle due, l’una. Diamo retta fino in fondo alla dottoressa Panfilo, e quindi facciamo tutta una casistica di protocolli diagnostico-terapeutici, più o meno sul sistema  che Giancarlo ricordava prima dell’America: fanno il protocollo diagnostico-terapeutico prima, per capire quanto spendono e se qualcuno glielo rimborsa, loro. Noi lo facciamo per un motivo professionale diverso: ma l’autonomia professionale del medico, dove la mettiamo? E’ vero che dobbiamo mantenere l’equilibrio con le risorse che abbiamo, è vero che dobbiamo stare molto attenti all’appropriatezza della prestazione, è sacrosantamente vero  che non possiamo sprecare. Ma se fosse così semplice fare il medico, avremmo già trovato un computer  che lo sostituisce. Non serve più niente, alè, uno ci mette  una macchinetta con dieci, quattordici sonde in tutte le parti del corpo, aperte o chiuse a seconda delle convenienze, ed esce il dato: non ha  niente! Oppure ha questo, ha quello, questa è la cura: una strisciata: come il bancomat! Siccome questo non può essere, cosa manca dal punto dal punto di vista del sistema? Una fatica nel comunicare. Noi oggi abbiamo - parlo della Lombardia ma non solo - una banca dati perfezionata, una cosa veramente fantastica, oggettivamente avanzata, su cui  impostiamo la programmazione. Non potete sempre pensare che improvvisamente, dalle parti di via  Pola 9/11, il direttore generale ha perso il torneo di scopa d’assi e allora, siccome è incavolato come una bestia, propone alla Giunta regionale una delibera di tagli, di sacrifici, ecc. No, è il risultato della valutazione di un flusso di dati che sta arrivando. E’ il risultato di un lavoro  di constatazione, analisi, scoperta dei motivi, previsioni di quello che succederà nel medio termine - sei mesi, un anno -, di valutazione comparata di quelli che sono i provvedimenti nazionali, che porta alla proposta di decisioni, nell’obiettivo dell’equilibrio e del mantenimento del servizio della libera scelta. 
Questi sono i tre fondamenti su cui  si basa la programmazione lombarda, da qui non si scappa. Facciamo fatica a comunicarlo? Certo, lo comunico al direttore generale, ai miei colleghi, almeno una volta al mese. Però capisco che, per tutta una serie di motivi, perché il sistema lombardo, tra pubblico, privato e accreditato, ha  125000 operatori, non è mica facile arrivare a tutti. C’è un problema  che angustia anche chi vi parla perché, nel momento in cui ci fosse  questo tipo di comunicazione, ci sarebbero risposte anche meritevoli di attenzione. È che il tempo è così poco, che noi siamo  sostanzialmente azzannati dalla necessità di predisporre tutto quello che serve per tenere il sistema. Cioè, la settimana prossima noi cominceremo a mettere in bella alcune decisioni  che saranno estremamente importanti per il sistema lombardo. Alcune, decorrenti dal 2009, alcune da prima. Ma siamo a settembre. Si, siamo a  settembre ma, se non ci mettiamo per tempo, la programmazione non si fa più. Cioè, non la teniamo più. Spesso e volentieri qualche amico brontola: ma è così  questa delibera, così improvvisamente, ecc. Signori, qui nessuno si diverte: quando programmi, se non stai attento, non ci vuole niente a sbagliare. Guardate che, per la Regione Lombardia, l’uno per mille di errore - meno del  prefisso telefonico, direte voi -  vale 16 milioni, 200mila euro per il bilancio regionale. E possono essere un problema, visto che la dotazione  del sistema sanitario lombardo, in questo 2008,  è di 16 miliardi e 200 milioni di euro. L’uno per mille  può essere un problema. Allora, questo  passaggio, questo momento di presa in carico di ulteriori responsabilità, diventa fondamentale per il sistema che ha bisogno di conoscere, grazie all’afflusso dei dati di ognuno di voi o di ogni persona che lavora nell’ambito sanitario - e più precisi sono, meglio è -, per programmare e controllare. 

Sui controlli - prima l’ho accennato, il problema è di natura etico professionale - c’è probabilmente da fare un salto di qualità. Prima di tutto, io spero che ogni operatore sanitario si convinca di quello che ho detto. E’ vero che anche in Regione Lombardia e in altre regioni ci sono sanzioni degli erogatori. Ma se alla fine dell’anno il totale delle sanzioni  della Regione Lombardia, che pure è avanzata, varia  dai 25 ai  30 milioni di euro, è altrettanto vero che le prestazioni  in Lombardia sono superiori a quello che si pagano. Fondamentalmente non è un problema finanziario e non è un problema di crescita: è un problema di rispetto professionale nel confronto. Perché io la penso come Giancarlo Cesana, lo dico  ufficialmente: non è che la Guardia di Finanza sia formata per fare le valutazioni di appropriatezza delle prestazioni sanitarie. La Guardia di Finanza ha il criterio che adotta per gli evasori fiscali: la prende, fa un’elaborazione  e determina lo scarto quadratico medio, ve  lo dico in termini statistici. In Sanità non è che lo scarto quadratico medio corrisponda per definizione  ad un’anomalia: va comunque controllato. Ma questo lavoro qui tocca a noi, farlo, con il contributo di tutti. Noi andremo a valutare con sempre più precisione l’atto clinico medico che viene prestato per risolvere una certa patologia, non la patologia. Sarà una necessità e una competenza di ognuno di noi. E da lì dovremo passare. Il problema poi sono anche i sani. Il sistema non può permettersi di guardare solo quelli che hanno le patologie. Le guarda con  la preoccupazione di capire se la spesa per coloro che hanno le patologie sia equa ed equilibrata rispetto a coloro che stanno bene ma che, con una politica di sussidiarietà importante, devi  supportare e stimolare su alcuni comportamenti. Noi abbiamo i giovani che non  vanno bene: ognuno può pensare come vuole al perché: è un problema della famiglia, i genitori non li seguono, ecc. Io sto ai dati: dalle discoteche escono con allucinogeni, con alcool, con situazioni che poi si evolvono, in tempi relativamente brevi, in fatti clinici complicati. Sono sani no? In partenza. Anche qui, il problema  è farsi carico di quello che succede, perché altrimenti ognuno di noi fa un buon lavoro ma un sistema non è una sommatoria di  migliaia  di attività, è una cosa un po’ più complicata su cui i professionisti devono cominciare a parlarsi di più. Ieri il Parlamento europeo ha fatto un’affermazione sulle reti. Il problema è che oggi la programmazione sanitaria non può non tenere  conto di un percorso che va velocizzato il più possibile, di reti di patologie. Il confronto, lo scambio di dati  di esperienza tra specialisti della stessa medicina, tramite la rete delle patologie (un esempio che in Lombardia sulla rete oncologica è già funzionante, piano piano sta partendo la cardiocerebrovascolare, poi verranno avanti altre reti, così come già ci sono quelle dei diabetici), diventa fondamentale anche per uno scambio di conoscenze ed è una crescita complessiva anche dal punto di vista dell’appropriatezza. 
Concludo. La professionalità la si acquisisce anche con l’umiltà di ammettere che alcune attività cliniche, se non sono fatte in un numero sufficiente, possono essere pericolose per coloro che le sopportano. Fondamentalmente, può essere uno di questi l’aspetto che riguarda la Santa Rita. Ma non è un aspetto che riguardi solo quella clinica. C’è un problema di confronto e di recupero delle valutazioni professionali degli operatori, perché non è pensabile che il sistema possa cominciare a valutare se sono casi isolati o se rispondono invece  a situazioni più complicate, l’evidenza di alcuni  interventi di chirurgia oncologica fatti più volte in strutture diverse. In Lombardia la chirurgia oncologica è prioritaria a tutti gli aspetti: certamente ognuno può fare la chirurgia oncologica, ma per favore, faccia la valutazione se ha i numeri, l’esperienza, la manualità, la preparazione, l’equipe necessaria e sufficiente  per poter dare una prestazione qualitativamente  doverosa. Potrebbe essere il problema vero della revisione della rete degli ospedali.  E’ diventato uno slogan, io per principio non sono per gli slogan, posso ammettere che ci sia oggettivamente un ospedale che non serve ma, prima di fare un’operazione di questo tipo, occorre un approccio al  problema diverso da quello che sta avvenendo a Roma. Pur condividendolo nel merito, il problema di andare a modificare una programmazione sanitaria territoriale non può essere una questione di natura meramente burocratica e di costi. Abbiamo detto per anni: gli ospedali costano troppo! Sarà anche vero ma la gente vuole un presidio territoriale sanitario. Se non c’è, prima di chiudere l’ospedale dobbiamo dare loro qualcosa d’altro e dimostrare che funziona. A questo punto, il cittadino ci può anche stare ma solo con una programmazione di questo tipo: seria, trasparente, determinata ed evidentemente positiva per  una risposta al bisogno sanitario. Grazie.
MODERATORE:
Ringrazio Lucchina. Spero che questo incontro sia servito a dare un’idea del tipo di evoluzione dei sistemi verso cui sta andando la Sanità, dove dati e standard, cioè linee-guida e protocolli, sono sempre più necessari. Questo non toglie l’autonomia del medico perché, nel contenzioso tra medico paziente, dove questo contenzioso è particolarmente sviluppato (i soliti Stati Uniti d’America), se il medico fa un danno ad un paziente perché non ha seguito un protocollo viene immediatamente condannato, se fa un danno al paziente perché ha seguito il protocollo viene condannato perché il paziente non è un protocollo. Ci sono i cosiddetti soft data, cioè dati più sfumati, che sono di competenza clinica. E’ il medico che decide, proprio in quanto ha dei protocolli e dei dati. Perché, tornando a quello che diceva Marina Panfilo all’inizio, il problema è della responsabilizzazione, della conoscenza, del diventare effettivamente protagonisti, come dice il titolo del Meeting, sia degli operatori sanitari che dei pazienti, perché altrimenti tutto il discorso del paziente al centro del sistema è retorica pura. Il problema della responsabilizzazione è un problema fondamentale ma per fare questo ci vogliono i dati e i protocolli. E ce ne vorranno sempre di più. 

