PERCORSO FORMATIVO 
COMUNICARE PER CRESCERE
Un percorso formativo dedicato ai tanti problemi della comunicazione in medicina, con focus particolare sul mondo della fibrosi cistica
Verona, giugno - dicembre 2008
PRESENTAZIONE: IL RAZIONALE DEL PERCORSO

Il titolo proposto per questo percorso formativo si rifà provocatoriamente a uno dei bisogni primari dell’essere umano: la comunicazione. Il bambino, oltre alle normali e basilari necessità di ordine nutrizionale, ambientale, ecc, indispensabili per la sopravvivenza, non può crescere senza comunicare. Allo stesso modo una comunità di professionisti rischia il “blocco della crescita” senza una adeguata comunicazione tra e con mondi e saperi diversi, quali il mondo scientifico, il mondo professionale, il mondo dei pazienti.
Si è pensato di costituire un gruppo di lavoro fatto di persone quotidianamente e direttamente coinvolte nelle tante sfide poste dal venire a contatto tra loro da parte di mondi differenti. Il percorso dovrà affrontare sia gli aspetti tecnici e metodologici legati alla comunicazione.
Per creare questo gruppo, motivato e competente, si è pensato di passare attraverso l’iniziativa formativa qui presentata, che nasce dalla collaborazione tra Fondazione per la ricerca per la Fibrosi cistica (FFC) e Società Italiana per lo studio della Fibrosi Cistica (SIFC).

TARGET

Il progetto formativo si rivolge a un nucleo di operatori attivi nei Centri e Servizi di Supporto, che rappresentino in un prossimo futuro un punto di riferimento per il RIFC per l’attività assistenziale e per quella di ricerca.
Si prevede l’arruolamento di 25-30 professionisti, di tutte le estrazioni professionali.
OBIETTIVI GENERALI DEL PERCORSO
Al termine del percorso formativo i partecipanti dovrebbero essere in grado di
· Comunicare più consapevolmente con persone malate e famigliari

· Prendere dimestichezza con contenuti e linguaggio della divulgazione, analizzando gli scenari possibili e gli strumenti vecchi e nuovi (internet), costruendo insieme l’ ”immagine” della malattia.

· Adottare uno stile comunicativo all’interno dell’organizzazione sanitaria tale da massimizzare l’efficienza operativa e la soddisfazione degli operatori.

· Analizzare criticamente e applicare i risultati della letteratura scientifica.
OBIETTIVI GENERALI DEL PERCORSO
Vedi programma di ogni singolo modulo.
METODOLOGIA DIDATTICA
Le più disparate tecniche didattiche verranno impiegate, dalle lezioni frontali ai lavori in piccolo e grande gruppo, alla visione critica di spezzoni cinematografici, al role playng, ecc 
INFORMAZIONI GENERALI, LOGISTICA E ORGANIZZAZIONE
Periodo: giugno – dicembre 2008. 
Sede: Fondazione FC, Verona, presso ospedale Maggiore Borgo Trento, piazzale Stefani.
Il percorso è articolato in quattro moduli didattici residenziali, di tre giornate ciascuno: 

giovedi dalle 10.00 alle 18.00; venerdi dalle 9.00 alle 18.00; sabato dalle 9.00 alle 14.00.
Per quanto riguarda l’organizzazione e il supporto al percorso formativo, la Fondazione FFC si rende disponibile alla collaborazione con la SIFC. FFC mette a disposizione per i seminari la sua sede in Verona e sosterrà le spese generali (segreteria, materiale didattico, docenti, vitto e alloggio). 

PRINCIPALI CONTENUTI E CALENDARIO-PROGRAMMA DI MASSIMA
Di seguito il programma di massima dei quattro moduli didattici. 

	
	TEMA
	Principali contenuti
	Responsabile

	PRIMO MODULO dal 19 al 21 giugno

	COMUNICARE CON I PAZIENTI. 
	Il counselling e la narrazione per: comunicare interattivamente  la diagnosi, il decorso, la prognosi e le complicanze; per capire cosa c’è e si muove al di là della malattia; etc
	Gangemi

	SECONDO MODULO dal 2 al 4 ottobre
	COMUNICARE LA SCIENZA. 

	Il problema della divulgazione, del linguaggio, la stampa scientifica e non, Internet, i pazienti e l’informazione scientifica, ecc 
	Borgo


	TERZO MODULO dal 6 all’8 novembre


	COMUNICARE ALL’INTERNO della struttura professionale. 
	Le caratteristiche positive e le criticità delle relazioni interpersonali tra gli operatori sanitari all’interno delle équipes lavorative (con la loro contestualizzazione nei Centri FC) e tra le strutture di appartenenza e gli interlocutori esterni (altre strutture, consulenti, organi amministrativi e gestionali, ecc.)
	Vettore

	QUARTO MODULO Dall’11 al 13 dicembre
	COMUNICARE CON LA SCIENZA.
	Il rapporto tra produzione delle conoscenze e pratica quotidiana. Le basi scientifiche; la letteratura; i convegni; la ricerca di base e la ricerca clinica; l’EBM, le banche dati, ecc
	Buzzetti


DOCENTI e MEMBRI del COMITATO ORGANIZZATORE
· Graziella Borgo – Pediatra – Consulente genetico – Resp. divulgazione scientifica FFC
· Roberto Buzzetti – Specialista in statistica medica – Esperto in epidemiologia e in EBM. 
· Carla Colombo – Pediatra – Presidente Società Italiana FC
· Michele Gangemi – Pediatra – Esperto in counselling sistemico – Presidente ACP
· Gianni Mastella – Direttore scientifico Fondazione Ricerca Fibrosi Cistica
· Donatello Salvatore – Pediatra – Direttore Centro Regionale FC Basilicata
· Luciano Vettore - Presidente Società Italiana Pedagogia medica
Altri contributi: 
· Giornalisti scientifici (Patrizia Adami, Sylvie Coyaud, Paolo Del Debbio).
· Testimonials (Claudia Rinaldi, Lorenzo Barboni, Adriana De Santis) 
· Ecc ecc 
PRODOTTO FINALE DEL CORSO:

Al termine del percorso i partecipanti daranno vita a un prodotto utile alla comunicazione (es. una brochure e/o un DVD sui principali problemi della fibrosi cistica, dedicato ai pazienti e ai loro familiari).
Segue il programma più dettagliato dei 4 moduli didattici

PRIMO MODULO - Comunicare con i pazienti

Razionale
La comunicazione spontanea è ancora troppo spesso praticata in ambito pediatrico. Nella malattia cronica in generale e nella Fibrosi Cistica in particolare vi è necessità di passare ad una comunicazione consapevole per mettere le basi dell’alleanza terapeutica. Le abilità di counselling e la medicina narrativa possono aiutare a migliorare la comunicazione-relazione con il paziente e la sua famiglia.
Obiettivi
Sviluppare un approccio alle abilità di counselling in ambito pediatrico, contestualizzandolo nell’ambito della Fibrosi Cistica con particolare riguardo alla comunicazione della diagnosi. Illustrare le basi della medicina narrativa.
	Giovedì

19/6/2008 ore 10-13
	Dalla comunicazione spontanea alla comunicazione consapevole.
Analisi delle principali difficoltà incontrate dai partecipanti nella loro pratica.
Assiomi della comunicazione, definizione di counselling e di sistema.
Analisi della comunicazione verbale e non verbale. 
La peculiarità  della pediatria: l’interlocutore indiretto. 

	Giovedì

19/6/2008 ore 14-18
	Dal paternalismo all’alleanza terapeutica.
Ruolo delle abilità di counselling come premessa per la costruzione della relazione terapeutica. Da spiegare a farsi spiegare. Il ruolo dell’ascolto attivo.
Evidenziare come l’aumento dei messaggi in entrata cambia il clima del colloquio e consente al professionista un miglioramento della relazione di cura. 

	Venerdì

20/6/2008 ore 9-13
	La comunicazione di diagnosi di malattia grave.
tecnica a 6 stadi di Buckman.
Aspetti comunicativi e relazionali.
Tempo mentale e tempo cronologico. 
Importanza del contesto.

	Venerdì

20/6/2008 ore 14-18
	La comunicazione di aggravamento.  
Ruolo dell’ascolto attivo e della restituzione a partenza dal sistema famiglia.
La flessibilità dell’operatore sanitario e la co-costruzione di un percorso.

L’ approccio empatico: Ruolo e giusta distanza.

Il rischio del burn out per l’operatore.

	Sabato

21/6/2008 ore 9-14
	La narrazione del paziente come risorsa per i professionisti sanitari. 
come aiutarla e come utilizzarla nel programma terapeutico e nella relazione di cura. 

Il ruolo delle medical humanities
Feed back dell’intero percorso e individuazione dei bisogni residui di formazione in ambito comunicativo-relazionale.


SECONDO MODULO - Comunicare la scienza biomedica. 
Il modello della divulgazione della fibrosi cistica 
Razionale

Il modulo si occupa della divulgazione scientifica-biomedica, e in particolare della divulgazione  della fibrosi cistica. Le linee della divulgazione della FC rivolta alla popolazione generale vedono coinvolti medici, malati, genitori, giornalisti. E’ opportuno riflettere sul linguaggio adatto, sui contenuti, tra cui l’immagine della malattia e delle cure, le necessità e i tempi della ricerca scientifica. 
Obiettivi   

Apprendere le basi teoriche della divulgazione scientifica. Applicarle alla fibrosi cistica; confrontare conoscenze, opinioni ed  esperienze  per elaborare linee e/o  modelli di divulgazione condivisi e adeguati alle varie situazioni. 
Programma
	Giovedì

2/10/2008 ore 10-13
	1) la divulgazione FC rivolta alla popolazione generale  
Come divulgare la FC in occasione dello screening neonatale, dello screening genetico (situazioni “private”) e in occasioni a forte valenza pubblica (promozione delle conoscenze della malattia per raccogliere fondi per ricerca, TV, scuole, amministrazioni). Scenari. Problemi. Le voci della letteratura. Le voci dell’esperienza
2) la divulgazione FC rivolta ai malati FC
Il materiale disponibile (libretti, depliant, ecc). Quali sono le aree in cui in Italia vi sarebbero le esigenze maggiori? Che valutazione ne danno i medici? Che valutazione ne danno i malati? 

	Giovedì

2/10/2008 ore 14-18
	La teoria in generale della divulgazione scientifica attraverso un  pomeriggio con gli esperti
La metodologia del saper divulgare: linguaggi diversi per strumenti diversi (stampa, TV, Internet radio )  

I contenuti: come il giornalista divulgatore affronta in generale il tema delle malattie genetiche, il confronto con altre malattie e con altre esperienze. Come e perché vengono scelti i contenuti. La coerenza con le evidenze scientifiche. Quale impatto sui bersagli. La giusta distanza, fra empatia e realismo. Ricerca scientifica e solidarietà sociale

	Venerdì

3/10/2008 ore 9-13
	Dalla teoria alla pratica nella divulgazione FC per la popolazione generale  

La voce dei malati e dei genitori dei malati. Quale immagine secondo loro della malattia FC per la popolazione generale, scritta, cartellonata, parlata, diffusa TV, Internet. Messaggi diversi a seconda delle diverse situazioni ? (lo screening neonatale, lo screening genetico, la situazione pubblica). 

Il caso pratico (avvenuto di recente): la ricerca scientifica, le piscine e i malati FC. 

	Venerdì

3/10/2008 ore 14-18
	Dalla teoria alla pratica nella divulgazione FC per i malati. 

Lo strumento nuovo: la divulgazione via Web, i siti Internet. Gli strumenti di sempre. L’esame dei prodotti esistenti. Le aree in cui vi sarebbe necessità di produrre nuovo materiale

	Sabato

4/10/2008 ore 9-14
	Esercitazione pratica 

Delineare insieme linguaggio e contenuti di un nuovo DVD destinato a divulgazione nei confronti della popolazione generale; delineare linguaggio e contenuti di un nuovo depliant informativo su FC.


TERZO MODULO - comunicare all'interno della struttura professionale
Razionale

Il modulo si propone di analizzare nei loro molteplici aspetti le caratteristiche positive e le criticità delle relazioni interpersonali tra gli operatori sanitari all’interno delle équipes lavorative (con la loro contestualizzazione nei Centri FC) e tra le strutture di appartenenza e gli interlocutori esterni (altre strutture, consulenti, organi amministrativi e gestionali, ecc.)

Dopo l’individuazione dei problemi, anche grazie all’apporto delle esperienze personali dei partecipanti, si cercheranno soluzioni praticabili nelle situazioni operative concrete.

Obiettivi
· Individuare gli aspetti positivi e negativi della comunicazione tra gli operatori nella propria struttura lavorativa e tra questa e le realtà circostanti
· Indagare con metodologie adeguate le cause possibili che generano difficoltà comunicative all’interno degli ambienti di lavoro e tra operatori di ambienti differenti
· Definire le strategie per migliorare o realizzare comunicazioni efficaci tra gli operatori in una equipe lavorativa, ma anche tra gli operatori di équipes differenti soprattutto in ambito FC
· Indicare gli strumenti indispensabili a una comunicazione efficace all’interno e all’esterno del team
· Proporre occasioni di comunicazione efficace tra gli operatori della propria equipe lavorativa e tra questi e altri operatori

Programma
	Giovedì

6/11/2008 ore 10-13
	Le manifestazioni positive e negative della comunicazione più frequentemente riscontrate tra gli operatori nella struttura lavorativa quotidiana, ma anche tra questi e la realtà circostante.

	Giovedì

6/11/2008 ore 14-18
	L’identificazione delle cause più importanti nel compromettere la comunicazione e le relazioni all’interno delle équipe lavorative.
Gli aspetti psicologici che condizionano la comunicazione e le relazioni negli ambienti di lavoro.

	Venerdì

7/11/2008 ore 9-13
	Con quali mezzi e/o metodologie è possibile evidenziare i difetti di comunicazione e le loro cause all’interno delle équipe lavorative. 
Il disagio all’interno di una équipe lavorativa in ambiente FC; i problemi di comunicazione/relazione, le possibili cause, le metodologie più appropriate per individuarle

	Venerdì

7/11/2008 ore 14-18
	Le tecniche di analisi del linguaggio come mezzo di consenso o come causa di conflitto all’interno delle equipe lavorative

Strategie e strumenti utilmente applicabili all’interno delle equipe lavorative in generale per migliorare il clima comunicativo e relazionale tra le persone che formano l’équipe; tra questa e altri operatori esterni alla equipe; con la realtà esterna

	sabato

8/11/2008 ore 9-14
	Simulazione di una situazione concreta di problemi comunicativi e/o relazionali all’interno di differenti équipes nell’ambiente dei Centri FC

Le situazioni conflittuali, i progetti di miglioramento, le decisioni concrete per risolvere, o almeno migliorare le criticità comunicative e relazionali


QUARTO MODULO - Comunicare la scienza
Razionale.

Anche all’interno del mondo scientifico si notano difficoltà di dialogo tra coloro che direttamente si occupano di ricerca e coloro che sono chiamati ad applicare i risultati della ricerca nella pratica clinica ed assistenziale. Inoltre, all’interno del primo gruppo (i ricercatori) vi è ulteriore conflitto tra i ricercatori di base, i ricercatori clinici, gli epidemiologi.

I problemi comunicativi sembrano collocarsi a tutti i livelli, dal momento pianificatorio (decidere di quale ricerca abbiamo bisogno) fino al reporting dei risultati.
Obiettivi

· Riconoscere gli aspetti peculiari della struttura dei principali generi di letteratura scientifica (ricerca di base, studi clinici controllati, studi epidemiologici, revisioni sistematiche, linee guida…)
· Indagare le cause possibili delle difficoltà comunicative tra ricercatori e applicatori della ricerca
· Conoscere le strategie per realizzare comunicazioni efficaci per incrementare la trasparenza nella divulgazione della ricerca

Programma 
	Giovedì

11/12/2008 ore 10-13
	generare e comunicare le evidenze 
Identificare le lacune comunicative dell’articolo stesso. I punti oscuri, le prevedibili conseguenze a livello operativo delle ambiguità, i possibili rimedi

	Giovedì

11/12/2008 ore 14-18
	generare e comunicare le evidenze
Analisi per sommi capi di una revisione sistematica: i vantaggi in termini comunicativi rispetto a una revisione NON sistematica

Le cause che più frequentemente provocano difficoltà di comunicazione all’interno della letteratura scientifica. Quali contromisure per garantire il massimo della trasparenza?

	venerdì

12/12/2008 ore 9-13
	generare e comunicare le raccomandazioni 
Con quali tecniche e/o metodologie si potrebbe passare dalla bontà delle evidenze alla forza delle raccomandazioni?
Le metodologie oggi consigliate per generare raccomandazioni di comportamento clinico e assistenziale: il metodo GRADE

	venerdì

12/12/2008 ore 14-18
	La differenza tra una “buona” linea guida e una “cattiva” linea guida. Come riconoscerle e distinguerle tra loro

Le tante minacce alla trasparenza nel mondo delle raccomandazioni: in particolare il problema dei conflitti di interesse

	sabato

13/12/2008 ore 9-14
	Mattinata dedicata al prodotto finale dell’intero percorso
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