Linee guida, reti oncologiche regionali
e indicatori per il governo clinico

Gli articoli sulla definizione delle linee guida della rete on-
cologica piemontese, pubblicati in questo numero di Epide-
miologia & Prevenzione, rappresentano un esempio interes-
sante, ¢ importante da un punto di vista epidemiologico, di
come un sistema sanitario regionale pud organizzare 'assi-
stenza in oncologia secondo il nuovo concetto di sistema a
rete. Un tale sistema muove i suoi primi passi anche in To-
scana (dove ¢ stato fondato con questo obiettivo I'Istituto tu-
mori toscano) e prospettive simili sono al centro dell’inte-
resse ¢ della pratica di altre regioni italiane, in special modo
nel Centro-Nord.

E’ significativo che una delle prime iniziative intraprese dal-
le reti oncologiche regionali sia stata I'elaborazione di linee
guida per la pratica clinica (ovvero di raccomandazioni cli-
niche) sulla base di un lavoro condiviso dagli operatori del-
la regione; i processi di condivisione utilizzati sono diversi,
pilt 0 meno metodologicamente documentati e sofisticati,
ma lobiettivo ¢ comune: la costruzione di un denominato-
re di pratiche condiviso per il sistema regionale.

Alla base vi ¢ la comune sensibilica per I'utilizzo degli ap-
procci evidence-based, ma anche quello di tenere in conside-
razione le realed locali, pur nella disomogeneita del loro svi-
luppo tecnologico, e valorizzare la presenza di centri di ec-
cellenza e opinion leader locali. Gli studi di valutazione epi-
demiologica delle pratiche cliniche condotti nelle realta re-
gionali, pochi e occasionali, documentano una disomoge-
neitd dei comportamenti all'interno della stessa regione, un
fatto che ¢ attribuibile in parte alle disuguaglianze o irrazio-
nalitd nell’allocazione delle risorse, ma anche a problemi di
comunicazione e di confronto nell'ambito della cultura pro-
fessionale.

«Condivisione» e la parola chiave

Naturalmente, nelle linee guida, in particolare in quelle della
rete piemontese, sono specificate le raccomandazioni di pra-
tica clinica basate sulle prove, il livello di prova che le sorreg-
ge e proposte di indicatori utili per la valutazione di quanto le
pratiche suggerite siano o meno accolte dal sistema. Ma cid
che differenzia questa esperienza da altre avviate a livello na-
zionale ¢ il rapporto con il mondo clinico che opera nei set-
vizi, la necessaria mediazione tra indicazioni e realtd, la possi-
bilica di attivare attraverso processi formativi, anche poco strut-
turati, momenti di condivisione. Risalta quindi la necessitd, a
mio avviso, di distinguere adeguatamente le funzioni e gli obiet-
tivi che dovrebbero essere perseguiti a livello nazionale e re-
gionale. Il livello regionale, con lo sviluppo delle reti oncolo-
giche, si caratterizza sempre di pilt come utilizzatore di linee
guida prodotte da diverse agenzie scientifiche. In questambi-

to, lofferta comincia oggi a essere piuttosto ricca e se finora
era difficile orientarsi tra i diversi articoli scientifici, inizia a es-
sere difficile scegliere anche tra le diverse linee guida prodot-
te da societa scientifiche, organizzazioni di sanitd pubblica o
gruppi di interesse. Il livello nazionale dovrebbe contribuire
con le sue agenzie, come '’Agenzia per i servizi sanitari regio-
nali, a produrre linee guida autorevoli che potrebbero diveni-
re uno degli scrument a disposizione delle Regioni per arti-
colare la propria pratica di governo clinico. Purtroppo questo
non avviene in Iralia. Le linee guida elaborate oggi sono per
lo pit frutto di riunioni di gruppi di lavoro che mettono in-
sieme operatori di diversa estrazione e la realizzazione dei pro-
dotti ¢ basata sulle conoscenze di qualche autorevole tecnico
del settore ¢ non il frutto, ottenibile solo con adeguato inve-
stimento, della ricostruzione dell’evidenza esistente con me-
todologie di valutazione adeguate (vedi I'esempio dell’autore-
vole US Preventive Service Task Force: heep://www.preventi-
veservices.ahrq.gov/).

E’ invece condivisibile che, a livello regionale, l'uso delle li-
nee guida sia principalmente orientato a favorire la condivi-
sione ¢ il cambiamento del sistema. Sia, quindi, finalizzato
a produrre versioni delle linee guida adeguate allo sviluppo
del sistema regionale e che abbiano come principale scopo
quello di favorire 'omogeneizzazione delle pratiche nella di-
rezione di una maggiore applicazione di indicazioni basate
sulle prove di efficacia.

Una rete per avvicinare teoria e pratica

Lo sviluppo di un approccio a rete, capace di favorire il con-
fronto tra chi effettivamente lavora sul campo, dovrebbe pet-
mettere di superare un distacco tra formulazione delle linee
guida, loro penetrazione tra i medici e effettiva adozione dei
diversi comportamenti. In realtd, i meccanismi che permet-
tono alle linee guida di incidere nella realtd sono ben poco
conosciuti. Nel 2004 ¢ stato presentato sul British Medical
Journal un interessante studio etnografico condotto in due
aree inglesi sull’uso di linee guida da parte dei medici di me-
dicina generale. Nelle conclusioni, gli autori hanno usato il
termine mindlines per definire il meccanismo complesso ¢
non razionalmente lineare con cui si assumono decisioni in
campo clinico. I meccanismi di cambiamento del processo
decisionale clinico sono complessi ¢ si fondano soprattutto
sull'autorevolezza di alcuni opinion leader. Si trata di stu-
diare i processi psicologici e sociali con cui si prendono le
decisioni, ¢ intervenire nei processi in cui le evidenze scien-
tifiche diventano pratica corrente; nello stesso tempo biso-
gna avere informazioni essenziali per valutare cio che accade
e per rilevare i cambiamenti.
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Valutare I'impatto & d’obbligo, ma come fare?

1l tema che piti ci riguarda come epidemiologi ¢ naturalmente
quello di poter valutare i cambiamenti. In moldi casi la pro-
duzione di linee guida non si accompagna alla formulazio-
ne di indicatori di governo clinico che permettano di valu-
tare se esse hanno avuto un impatto. A questo fine dovreb-
be essere necessario procedere alla definizione operativa di
cosa si ritiene di dover misurare, ma anche predisporre i si-
stemi informativi che possano essere fonti di informazioni
valide, tempestive ¢ anche piuttosto dettagliate come quelle
necessarie per la valutazione clinica. Nella realtd dei nostri
servizi sanitari oggi ¢ possibile realizzare questo obiettivo so-
lo in poche realta e lo sviluppo di sistemi informativi utili
per la valutazione ¢ ancora piuttosto episodica. E necessario
un forte impulso per lo sviluppo della costruzione di sistemi
regionali che permettano la raccolta e I'elaborazione dei da-
ti di valutazione per il governo clinico.

| sistemi informativi

Nel fractempo ¢ necessario utilizzare al meglio i sistemi infor-
mativi esistenti e arricchirli per quanto possibile. A livello
nazionale sicuramente il sistema delle schede di dimissione
ospedaliera ¢ un sistema universale e con buon contenuto di
validitd, ancora poco utilizzato per valutazioni clinico epi-
demiologiche; pitt critico e disomogeneo quello delle pre-
stazioni specialistiche ambulatoriali che a tutfoggi sono ca-
renti di informazioni cliniche essenziali. In alcune regioni si
sono sviluppati sistemi informativi delle informazioni di ana-
tomia patologica che permettono approfondiment essenziali
in campo oncologico.

I Registri tumori, che coprono circa il 30% della popolazio-
ne del nostro paese, rappresentano una importante risorsa
per soddisfare e far crescere questo bisogno informativo at-
traverso il lavoro di connotazione delle diverse fonti e la co-
struzione di percorsi diagnostico terapeutici. Purtroppo so-
no ancora tetritorialmente rappresentativi solo nel Centro-
Nord Italia e poco diffusi nel Sud Italia. Inoltre sono anco-
ra piuttosto poveri nell’'offerta di informazioni utili per I'e-
pidemiologia clinica di popolazione.

Lo sviluppo di un approccio di governo clinico a livello di
territorio regionale richiede che il sistema informativo abbia
un orientamento di popolazione, quindi che abbia accesso
alle informazioni provenienti da tutti i presidi erogatori, al-

lo stesso livello di dettaglio, includa coloro che si rivolgono
per diagnosi e trattamento fuori regione ¢ consenta realmente
di misurare indicatori di interesse per comparare la perfor-
mance ¢ misurare gli outcome.

Valutazione della qualitd e competizione
Un aspetto che comincia ad avere una sua rilevanza anche
mediatica ¢ in quale direzione sviluppare nel territorio re-
gionale la valutazione della qualitd. Vi sono molte proposte,
di cui ha parlato anche la nostra rivista quando affronto la
questione delle classifiche di performance tra istituti e servi-
zi erogatori (Epidemiol Prev 2006; 30(3): 199-204 ¢ 30(4-5)
362-65). Nella pratica statunitense, ma anche nella versione
proposta da molti mass media italiani (vedi lo sportello can-
cro del Corriere della sera o le classifiche che periodicamen-
te sono pubblicate dall’ Espresso o Panorama) I'obiettivo ¢ di
offrire al cittadino notizie sul presunto erogatore di eccel-
lenza, cio¢ quale sia il luogo a cui rivolgersi per ottenere la
migliore prestazione possibile. Si privilegia quindi un’ottica
rivolta al consumatore, molto spesso basata sulla fama del
centro, assai pitt raramente su dati di performance o outcome.
Di conseguenza le strutture erogatrici saranno poste in una
situazione di concorrenza di mercato.
A me sembra che I'approccio delle reti oncologiche propon-
ga un livello di competizione diverso, interno alla sanita pub-
blica. Lobiettivo di salute e di cura del cancro che si vuole
raggiungere ¢ un obiettivo di popolazione. Si tratta di valu-
tare quali livelli di qualitd, e di conseguenza quale possibi-
lica di governo della pratica clinica, si possano raggiungere
in maniera omogenea per una popolazione, cio¢ per tutti co-
loro che sono assistiti nell’ambito del territorio regionale. In
questa ottica il servizio sanitario viene chiamato a fare siste-
ma ovvero viene finanziato per ridurre le disuguaglianza, fa-
vorire le economie di scala per le prestazioni ad alta inten-
sitd specialistica, garantire un'equitd dell’offerta cio¢ nel ca-
so specifico alla medicina di base all’alta specializzazione. Un
obiettivo ambizioso che richiede molto impegno da parte
della sanita pubblica, ma anche lo sviluppo di sistemi di va-
lutazione di qualitd efficienti e condivisi anche con le rap-
presentanze degli utenti della sanica.
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