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Come e cambiato il ruolo del Medico?

*Sistema sanitario
Livello di conoscenza delle malattie

*Rapporto medico-paziente

Come é cambiato il ruolo del Paziente?

I pazienti hanno un piu elevato livello culturale




Aspettative dei genitori nei confronti
del medico

v'Possesso di conoscenze teoriche aggiornate

v'Possesso di abilita tecniche

v'Possesso di capacita comunicative e relazionali




Che cosa puo succedere ai genitori?

v'Incomprensioni/Fraintendimenti

v'"Negazione/Rifiuto
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Criticita
Dalle esperienze di malati e dei loro famigliari e
emersa la necessita di elaborare una modalita di

comunicazione e relazione piu efficace tra
operatori sanitari e persona con malattia.

Cio consentira di fornire risposte piu efficaci ai
bisogni dei pazienti e delle loro famiglie




Comunicazione come mezzo per dar voce ai bisogni dei
malati e dei loro famigliari

Quando, nel contesto familiare, irrompe la diagnosi di
una malattia cronica, invalidante, potenzialmente
mortale, la famiglia subisce un grave shock

psicologico.

NON

PERSONA




Criticita

I pazienti e le loro famiglie incontrano notevoli difficolta
nellottenere e nel fornire informazioni, nonché
nell'individuare il percorso appropriato all'interno del
servizio sanitario (per carenze strutturali del sistema
sanitario nazionale).

Da tale situazione scaturisce la difficolta a ottenere una
diagnosi, e cio haun impatto negativo sulla qualita
dell'assistenza fornita




Criticita
Mancanza di comunicazione

l

Informazione poco chiara e non esaustiva sul proprio

stato di salute e sulla disponibilita di prestazioni




Soluzioni

Fare comunicazione significa:
dare voce ai bisogni dei Malati e dei loro
Famigliari, e condividere il processo di cura

Si auspica la possibilita che famigliari dei pazienti,
bambini o adulti, affetti da patologie croniche, possano
partecipare a incontri durante i quali confrontarsi su
problematiche relative ad alcuni aspetti della cura e a temi di
salute pubblica al fine di realizzare materiale informativo e
campagne divulgative




Soluzioni

Comunicazione della diagnosi

* Il medico non deve comunicare la diagnosi
come un evenfo che si compie, che si
chiude, e che non si ripetera piu.

La comunicazione della diagnosi deve
comprendere lintenzione di avviare un
rapporto paritetico, un'alleanza tra malato-
famiglia-medico  con  l'obiettivo  di
affrontare la malattia




Soluzioni

E necessario instaurare un rapporto
di fiducia e di collaborazione ftra
paziente-famiglia e medico al fine di
ottimizzare il  trattamento e
migliorare la qualita della vita
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Soluzioni

Si chiede:

» La disponibilita del medico ad instaurare una
comunicazione chiara, aperta e attenta, che tenga

conto della persona nella sua interezza

» Che oghi medico abbia una visione globale del soggetto
ammalato (hon limitata al suo specifico campo)

Si spera:
> di realizzare un sistema comunicativo tra professionisti

della salute che comprenda medici, farmacisti, infermieri
e famigliari)




Consulta Nazionale

delle Malattie Rare

Consulta Nazionale Malattie Rare




Consulta Nazionale

delle Malattie Rare

Perché e nata la Consulta

per attivare una collaborazione e un confronto costruttivo tra le
associazioni che rappresentano le persone con malattia rara e le
stesse con le istituzioni

per portare a conoscenza i bisogni dei pazienti e delle loro
famiglie

perché occorre lavorare tutti insieme per risolvere almeno i
problemi risolvibili

per individuare temi e priorita di azioni atte a migliorare la vita
delle persone con malattia rara




Consulta Nazionale

delle Malattie Rare

Obiettivi Primari

-Determinare le priorita nel settore delle malattie rare, definirne le criticita
e individuare le possibili soluzioni.

*Rafforzare i legami e creare le sinergie tra le organizzazioni della rete
malattie rare




Consulta Nazionale

delle Malattie Rare

Gruppi di lavoro

» accertamento dell’invalidita, certificazione — esenzione
* presa in carico e continuita assistenziale
* integrazione socio — sanitaria,

- formazione degli operatori/uniformita dell’assistenza sanitaria sul
territorio nazionale

* ricerca scientifica
» informazione e comunicazione
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