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I recenti cambiamenti tecnologici, economici e sociali
stanno fortemente influenzando la sanita del XXI secolo. Per
prepararsi nel migliore dei modi ai nuovi scenari, Michael
Millenson, ricercatore statunitense pluricandidato al premio
Pulitzer, ha introdotto il concetto di collaborative health o
‘salute collaborativa™.

La salute collaborativa puo essere rappresentata come una
“costellazione” di interazioni, finalizzate alla cura delle
malattie e al mantenimento del benessere, modellata dalle
persone stesse sulla base delle loro specifiche esperienze di
vita. Si tratta, quindi, di un trasferimento di potere in cui il
tradizionale sistema di cura, basato principalmente sul solo
rapporto medico-paziente, perde parte del suo controllo.

I cambiamenti apportati dall’era digitale nella relazione
medico-paziente

L'avvento della salute digitale costituisce una delle prove pil
evidenti di questo cambiamento: al giorno d'oggi sempre pid
persone possono agire avendo a disposizione una quantita

di informazioni senza precedenti sulla salute in generale e
sulla propria in particolare. Basti pensare alla piattaforma di
ricerca “PatientsLikeMe”, in cui sono registrati pit di 520.000
pazienti con pil di 2700 condizioni cliniche, che & in grado
di filtrare i dati riportati dai pazienti attraverso strumenti
analitici®. Inoltre lo stesso digital divide, che ha costituito un
ostacolo al diffondersi dell'informatizzazione anche nel campo
della salute, & in continua riduzione: nel 2015, pit della meta
degli adulti di 21 Paesi emergenti e in via di sviluppo ha
riferito di utilizzare internet o di possedere uno smartphone
(percentuale che sale all'87% negli 11 Paesi pil avanzati
economicamente)?.

Ognuno di noi & sempre pitl in grado di integrare i dati di
aspetti diversi della propria vita - da quello finanziario, a
quello sociale e sanitario - e controllare cosa condividere

e con chi, potendo anche decidere se condividere 0 meno
alcune informazioni con il proprio medico. Il fenomeno
dell’e-patient & in continua crescita e sta suscitando molto
interesse®, tanto che diverse organizzazioni sanitarie, sia
private che governative, stanno investendo molto in questo
ambito: INHS inglese, ad esempio, mette a disposizione dei
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cittadini una serie di applicazioni diagnostiche e di gestione
dei propri dati sanitari, accessibili online. Le organizzazioni
sanitarie possono anche svolgere un ruolo importante nel
coinvolgere proattivamente gruppi di popolazioni vulnerabili,
che altrimenti rischiano di rimanere escluse da queste utili
iniziative di e-health.

Quando la concezione tradizionale della medicina
si incontra con i nuovi modi di gestire la propria salute

Il concetto di salute collaborativa fornisce una cornice
entro la quale comprendere come il tradizionale e il non
tradizionale possano coesistere e interagire in un ecosistema
sanitario con nuovi attori e rapporti.

Alcuni esempi sono gia operativi:

* la catena di supermercati australiana Coles raccoglie dati
sulla salute e la forma fisica;

* una ditta americana di benessere combina dati genomici,
clinici, di vita e comportamentali con analisi predittive e
coaching®;

* un’agenzia tedesca di Self-Help aiuta gli ospedali a
collaborare con gruppi di pazienti affetti da malattie
croniche®.

Tutte queste attivita si svolgono in parallelo alle attivita
cosiddette ‘classiche’, praticate dai clinici, e alle azioni

di coloro che vengono soprannominati digital natives, che
affrontano direttamente su internet i propri problemi di
salute’. Le tecnologie web, grazie alle loro caratteristiche
interattive e alla possibilita di personalizzazione, promettono
di migliorare la salute e l'assistenza sanitaria, promuovendo
una maggiore autonomia individuale. Nello stesso tempo
consentono ai cittadini di gestire la propria salute,
contribuendo indirettamente a rendere i sistemi sanitari
nazionali pil efficienti e sostenibili®.

Il vero potenziale della salute collaborativa, tuttavia, &
accompagnato da pericoli ugualmente reali. Il controllo dei
dati del paziente é stato, infatti, soprannominato “il nuovo
denaro” e alcune imprese si sono gia dimostrate molto
interessate a questo nuovo business, con il rischio che set di
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I TRE PRINCIPI FONDAMENTALI DELLA SALUTE COLLABORATIVA

Informazioni condivise

La possibilita di accedere liberamente ai dati sanitari in formato elettronico,

di poterli leggere, commentare e condividere migliora la capacita dei pazienti

di gestire la propria salute. Per di pil, poiché la condivisione di informazioni &
diventata un‘azione di default, la professione medica € ora in grado di spazzare via
ogni asimmetria informativa nel rapporto con i propri pazienti e puo chiedere con
forza che le autorita locali e i governi attuino una politica di completa trasparenza
rispetto ai ‘big data’ che raccolgono. Questo € particolarmente importante in un
momento in cui la meta dei consumatori é disposta a condividere i propri dati di
salute con Apple, Samsung, Microsoft o Google. Allo stesso tempo i medici dovranno
migliorare molto la loro capacita di comunicare in modo chiaro le informazioni.

Impegno condiviso

La salute collaborativa & multidirezionale e multidimensionale. Ad esempio, un
pediatra ha raccontato come i genitori di un bambino affetto da una malattia rara lo
avessero indirizzato ad un gruppo Facebook nel quale le famiglie condividono le loro
storie. Quello che quel pediatra ha appreso da quel gruppo Facebook, ha contribuito
all'elaborazione della sua decisione clinica finale.

Collaborare significa anche saper venire incontro ai cambiamenti. In questo senso

va incoraggiata l'adesione dei medici al modello dell’autonomia migliorata di Quill

e Brody, che incoraggia lo scambio attivo di idee e la negoziazione esplicita delle
differenze di opinione “in un intenso rapporto di collaborazione tra paziente e
medico”*. La flessibilita di questo modello si adatta sia a coloro che desiderano
interpellare il proprio medico per attivita di prevenzione o di cura, sia ai sostenitori
dei movimenti ‘fai da te” nel campo della salute, sia a coloro che preferiscono
condividere ogni decisione sia a quelli le cui preferenze possono variare a causa della
malattia o di un cambiamento nella propria vita. Questo modello a volte permette
anche a uno dei due esponenti della relazione di dire: “Voglio che sia tu a decidere”.

Responsabilita condivisa

La responsabilita condivisa puo rappresentare la sfida piti grande. Il potere
gerarchico ha rapporti chiari tra i suoi gradi; il potere condiviso é invece piu
complesso, in particolare nel rapporto tra individui e organizzazioni diverse. Per
esempio: un‘azienda di dispositivi medici offre ai consumatori un’applicazione per
la gestione del diabete sviluppata con un’azienda che si occupa di intelligenza
artificiale. Quale delle due aziende & in questo caso responsabile della salute di

chi utilizza quell'applicazione e quale ruolo svolge in questa situazione il medico
curante?

Anche se rimangono sicuramente da affrontare questioni importanti legate alle
responsabilita etiche e legali sulla continuita della cura, sulla comunicazione, sulla
privacy e sulla sicurezza dei pazienti, adottando in modo esplicito un quadro di
salute collaborativo, che riconosca la presenza e il potere degli attori tradizionali e
di quelli non tradizionali, invece di parlare genericamente di ‘fornitori’ e ‘pazienti’ -
quesiti di questo tipo aumenteranno.

Quello che collega questi tre principi & l'alternativa radicale al concetto tradizionale
di “cura intesa come custodia”, espressa 35 anni fa dal medico e eticista Jay Katz, e
che risuona ancora attuale: “bisogna rinunciare all’idea di un’autorita esoterica dei
medici sui pazienti e sostituirla con un rapporto di fiducia reciproca”.

Fonte: Millenson,2017*
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COHVGI"SB.ZIOHi IQ qugstol suo nuovo libro Gilorgio Ber“F fa dellg cura il perno attorno a cui ruotano
Z riflessioni su diversi momenti ed eventi della vita (la nascita, la morte, il genere, la
Suua cura malattia, la scienza, il dubbio, le relazioni, il senso di estraneita).
La cura pero € intesa qui non nel senso pit convenzionale di terapia, ma in quello
pit antico di “‘inquietudine”, motore di una continua ricerca di conoscenza, di
desiderio di cambiamento e insieme fonte di disagio e malessere, ma anche di
premura, capacita e bisogno di“‘aver cura” e “prendersi cura’: € in questa duplicita di
significati che il termine trova la sua difficile armonia. La stessa che l'autore persegue
conversando idealmente con il lettore, invitato a guardare con lui ai diversi aspetti
dell'esistenza attraverso la lente della cura.
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