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Obiettivi di apprendimento e
questioni trattate nel capitolo

- Come contrasta una visione lineare
del miglioramento con I'approccio
della scienza della complessita?

- La struttura della complessita rende
pitt difficile gestire e fornire un’as-
sistenza di alta qualitd e piu sicura
- deve quindi essere respinta a favo-
re di modelli di miglioramento piu
semplici?

- Quali esempi possono essere portati
per mostrare come studi nella pro-
spettiva della complessita possono
portare a buoni risultati e a un cam-
biamento positivo?

27.1 La complessita dell’assistenza
sanitaria

Negli ultimi due decenni, autorevoli
ricercatori come Greenhalgh [1], Pl-
sek [2], Leykum [3], Lanham [4], Pet-
ticrew [5] e Hawe [6, 7] e loro team
e colleghi hanno promosso l'uso della
teoria della complessita per descrivere
e analizzare le varie dimensioni dell’or-
ganizzazione sanitaria [8-12].
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traduzione dallinglese di Giovanni Bauleo

A livello internazionale, parallela-
mente, alcune organizzazioni hanno
riconosciuto la necessita di “pensare
in modo diverso” alla politica sani-
taria e all'erogazione di servizi, ma
con una spinta limitata su come pud
essere fatto e su cosa pud significare.
Ciononostante, oggi ¢ diventato pitt
comune - ma non universale - ap-
plicare la lente della complessita per
comprendere i servizi sanitari e mi-
gliorarli. Cid implica un maggiore
apprezzamento di network di cura
elaborati, intricati e sfaccettati, di
ecosistemi sanitari, di unita/sezioni/
settori stratificate in setting compo-
siti, di differenze di contesto lungo i
setting di cura, di culture cliniche, di
ambienti con molteplici rappresen-
tanti/multi-agente e con problemi
contorti, impegnativi e iniqui [13]
che questi sistemi generano. Tuttavia,
con alcune eccezioni relativamente
limitate, 'interesse nell’ambito della
qualita e sicurezza per la complessita
¢ stato finora molto superficiale, sia a
livello teorico che empirico [1].

Sebbene sia considerata un campo
emergente, la scienza della com-
plessita non & nuova; ¢ nata dalle
conoscenze e dagli studi che si sono
accumulati in discipline come la so-
ciologia, I'ecologia e la biologia evo-
lutiva degli anni ‘40, con anteceden-
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ti ancora pill remoti in quello che &
comunemente chiamato “pensiero
sistemico”. In una visione sistemica,
I'assistenza sanitaria non & solo com-
plicata, o stratificata, o socialmente
densa, o variegata, anche se ¢ certa-
mente tutte queste cose. Piuttosto,
la visione sistemica si basa su alcune
idee fondamentali: in sostanza, tutti
1 sistemi sono costituiti da un insie-
me di componenti apparentemente
separate ma in realtd interdipendenti,
definite non solo dalle loro interre-
lazioni ma dai confini permeabili e
mutevoli tra di esse.

Le componenti (persone, tecnologia,
manufatti, attrezzature, dipartimenti,
professioni) sono combinate a volte
in modi organizzati e attesi, e a vol-
te in modi opportunistici e in modi
inattesi. Le componenti si modifica-
no costantemente e si aggregano in
maniera tale che il comportamento
collettivo ¢ pitt della somma delle
parti. I sistemi complessi sono mul-
tidimensionali e caratterizzati da mo-
delli di comportamento mutevoli e
ricorrenti [14]. La complessita ¢ stata
descritta come “un insieme dinamico
e costantemente emergente di proces-
si e oggetti che non solo interagisco-
no tra loro, ma vengono definiti da
queste interazioni” [15].

I sistemi di assistenza sanitaria ed ero-
gazione delle cure sono esempi po-
tenti di un sistema adattivo comples-
so (CAS) [8, 14]. Un CAS sanitario
consiste in interazioni dinamiche tra
diversi individui e gruppi (soggetti
di tipologia diversa come burocrati,
clinici e pazienti), in rapporto allo
scopo (edifici e manufatti, che vanno
dagli stetoscopi ai computer, ai test
per patologie, ai farmaci). I gruppi e

le convenienze coesistono in un siste-
ma di relazioni che producono ruoli
e comportamenti che emergono da
quelle interazioni, e che a loro volta
producono risultati, ad esempio cure,
trattamenti, errori, rinvii, dimissio-
ni e morti. In sostanza, 1 CAS sono
ricchi di comportamenti collettivi:
nell’assistenza sanitaria, cid significa
incontri di medici, infermieri, perso-
nale sanitario di supporto, scienziati,
manager di diverse tipologie e politici
di vario tipo e a vari livelli, cosi come
pazienti e gruppi di pazienti. Tutti
questi interagiscono, collegando e
componendo i comportamenti attra-
verso strumenti, regole, procedure e
attrezzature, ognuno esercitando le
proprie competenze per uno scopo
comune [2, 8]: fornire cure di qualita
a un gran numero di pazienti.

Le interconnessioni tra soggetti/
agenti sono dinamiche, e le parti in-
teressate interagiscono con modalita
spesso  sorprendenti [16]. Questo
pone la sfida a comprendere il modo
in cui i sistemi si sviluppano nel tem-
po, ad apprendere la performance del
sistema e che cosa la guida, alla pro-
gettazione di interventi per modifica-
re la performance, al miglioramento
dei processi e dei flussi di lavoro, alla
misurazione dei risultati di qualsivo-
glia intervento all’interno del sistema
[5, 17, 18]. I CAS sono imprevedi-
bili, o forse ¢ piu appropriato dire
che i comportamenti al loro interno
e 1 risultati organizzativi e clinici
non possono essere previsti molto in
anticipo.

27.2 Gestire la complessita
Queste complessita dei sistemi sani-
tari danno origine a una serie di sfide
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Figura 27.1 Esempi di pensiero lineare in sanitd (concettualizzazione degli autori)

che clinici, manager, personale am-
ministrativo e di supporto, politici e
ricercatori devono affrontare, mentre
svolgono i diversi ruoli e responsabi-
lita e cercano nel tempo di curare e
migliorare le cure per i pazienti. Ep-
pure, la maniera pit semplice di ge-
stire ['assistenza sanitaria ¢ ignorare o
negare le sue complessita. E pit facile
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immaginare una corrispondenza 1:1
tra intenzioni riguardo l'assistenza
sanitaria e conseguenti risultati di
quelle intenzioni, come si vede nella
Figura 27.1.

Molte persone lo fanno: immaginano
che la prossima politica o linea guida
o cambiamento obbligato, o un pro-
gramma di miglioramento della qua-
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Figura 27.2 Tre tipi di complessita che co-evolvono in problemi minacciosi (riprodotti da Kui-
pers, P, Kendall, E., Ehrlich, C., McIntyre, M., Barber, L., Amsters, D. & Brownie, S. (2011)
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lita, o una procedura, o il risultato di
un test, 0 un nuovo sistema informa-
tico saranno adottati senza problemi
nelle cure di prima linea. Contraria-
mente a questo modo di pensare, la
complessita dell’assistenza sanitaria
si articola su piu livelli [19]; oltre
alle dinamiche dell’ambiente di cura
(complessita dei sistemi), i pazienti
presentano una serie di condizioni e
bisogni complessi, e raramente non
presentano problemi le diagnosi, i
trattamenti e follow-up (complessi-
ta medica). Inoltre, i pazienti hanno
storie di vita intricate, vite familiari,
circostanze socio-economiche, fami-
glie, partner, figli e genitori (comples-
sita situazionale). Tutte queste com-
plessitd co-evolvono fino a generare
problemi insolubili (Figura 27.2).
Complessita e assistenza sanitaria:
forza lavoro, servizi, ruoli, compe-
tenze e formazione degli operatori
sanitari per rispondere a pazienti

con esigenze complesse. Istruzio-

ne e formazione clinica Queen-
sland, Queensland Health. ISBN:
9781921707551)

Infatti, ¢ negli interstizi di questi tre
tipi di complessita rappresentati nella
Figura 27.2 che si manifesta il gran
parte del male [20]. Per male inten-
diamo problemi che hanno notevoli
gradi di difficolta, che sono difficili
persino da definire, il che li rende
spesso impossibili da risolvere, in li-
nea di principio. Come, e fino a che
punto, un qualsiasi individuo o grup-
po (ad esempio, un componente o un
gruppo manageriale, un clinico o un
team clinico) possa gestire efficace-
mente la complessitd o problemi in-
desiderati che derivano da tale com-
plessita, non ¢ affatto chiaro.

In un sistema complesso, non sono
solo i diversi tipi di complessita che si
sovrappongono creando sfide, ma ci
sono profonde incertezze generate da
complessita intrinseche [21]. Queste
incertezze interagiscono (Figura 27.3).

Personal
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*Causal explanations *Processes of care
*Treatment *Systems
recommendations

Figura 27.3 Esempi di incertezze che interagiscono in sanitd. Un modello riveduto di incertez-
za in setting sanitari complessi: revisione degli obiettivi
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Per esempio, come rappresentato
nella Figura 27.3, le incertezze sui
processi di cura possono essere com-
plicate da una diagnosi poco chiara
(etichettata come incertezza del mo-
dello scientifico) e in aggiunta da uno
stato mentale instabile del paziente
(caratterizzato come incertezza della
persona). In molte di queste situazio-
ni non vengono capiti i sistemi e le
strutture (cid & indicato come incer-
tezza pratica).

Cosa ancora pilt impegnativa, negli
ambienti sanitari non sempre ¢ pos-
sibile che tutti i pezzi del puzzle sia-
no al loro posto prima dell’azione. In
una pratica clinica frenetica, le cose
accadono rapidamente ed una rapida
risposta ¢ necessaria. Da una parte,
i clinici sono sempre sotto pressio-
ne perché devono essere esaustivi,
ma devono anche essere pragmatici
e fare spazio al prossimo paziente.
Hollnagel chiama questo trade-off
(compromesso) efficienza-accuratez-
za (ETTO) (22).

Dunque, i clinici devono essere in
grado di tollerare I'incertezza e agire
anche quando ci sono dati imper-
fetti e nessun percorso chiaramente
corretto da seguire. Anche quando
si pensa che ci sia un percorso cor-
retto  (per esempio, un paziente che
si presenta con sintomi chiari, una
diagnosi apparentemente accurata e
la disponibilita di linee guida cliniche
pertinenti che stabiliscono la cura da
erogare), il decorso della malattia pud
cambiare o il piano di trattamento
pud essere modificato, i clinici posso-
no seguire un percorso clinico (linea
mentale) piuttosto che la cura racco-
mandata (linea guida) [23], oppure
la cultura in cui i clinici operano po-

trebbe non essere favorevole al lavoro
di squadra. Inoltre, un CAS stesso ¢
un quadro dinamico e in movimento,
quindi qualsiasi piano di trattamen-
to, o erogazione di cure, o follow-up
post-trattamento, deve essere aggior-
nato alla luce dei cambiamenti e del-
le nuove circostanze e informazioni.
Anche in un ecosistema organizzativo
stabile e ben gestito, con una cultura
aperta, non tossica e fiduciosa, le cose
possono andare male, le variabili pos-
sono modificarsi, la composizione del
team pud cambiare, i curanti possono
essere sotto pressione, o il percorso
per progredire pud essere interrotto e
quindi le cose non fileranno lisce.

Un’altra caratteristica della comples-
sita nell’assistenza sanitaria ¢ il nume-
ro e la varietd degli stakeholder (ad
esempio, gruppi professionali, spe-
cialita cliniche, manager, politici, enti
regolatori) coinvolti nella pianifica-
zione e nell’erogazione dell’assistenza.
Attingere a diverse prospettive e for-
me di competenza, compresa quella
del paziente, pud potenzialmente
facilitare una maggiore comprensio-
ne di situazioni incerte e migliorare
il processo decisionale, ma pud an-
che aggiungere molteplici livelli di
coinvolgimento e interazione [24,
25]. In effetti, nei sistemi complessi
& spesso pilt appropriato pensare agli
stakeholder e agli individui come cre-
atori collettivi di senso [26] piutto-
sto che come decisori razionali con la
modalita “se X, allora Y”. Questa no-
zione si concentra sugli aspetti sociali
della creazione di significato: le per-
sone nei CAS spendono una notevole
quantita di energia per capire cosa sta
succedendo e cosa fare dopo, alla luce
di informazioni imperfette. In effet-
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ti, gli individui spesso, addirittura
normalmente, hanno comprensioni
contrastanti di situazioni incerte. La
teoria del sense-making afferma che
dobbiamo riconoscere il valore rela-
tivo della plausibilita per le persone
di una decisione o di una spiegazione
rispetto alla sua accuratezza [12, 26].
Per esempio, ¢ stato dimostrato che
la cooperazione sanitaria di pitl sog-
getti insieme, che ha effetti positivi
sulla sicurezza dei pazienti, utilizza
principi di complessita come fluidi-
ta, adattabilitd, sense-making, accor-
do e interazione significativa [3, 27].
Questi elementi forniscono scelte
realizzabili e credibili a cui il gruppo
pud adattarsi, con cui vive e agisce,
piuttosto che risposte assolute. I cli-
nici e i team clinici non prendono
decisioni da un manuale, o attraverso
un albero decisionale strutturato, ma
danno un senso alle circostanze in cui
sl trovano, € creano un signiﬁcato e
intraprendono conseguenti
che derivano dalla convergenza di in-

azioni

formazioni, linee guida, prospettive
degli altri, desideri dei pazienti, e cid
che ¢ fattibile e possibile.

27.3 Rispondere alla complessita
Rispondere a queste complessitd in-
trinseche dei sistemi sanitari richiede
di lasciar perdere molte spiegazioni
semplicistiche e soluzioni “a taglia
unica’, o causa-effetto. Infatti, nei
CAS, i cambiamenti delle variabili nel
tempo sono normali, e spesso appa-
iono improvvisamente, anche a volte
in maniera incomprensibile e caotica.
Sorpresa e imprevedibilita si verificano
frequentemente: in effetti, ¢ stato det-
to che accadono continuamente cose
che non sono mai accadute.

Le risposte a cambiamenti indotti, or-
chestrati o richiesti possono produrre
risultati inaspettati o contro-intuitivi.
I sistemi complessi, a causa della loro
natura multilivello, mettono in evi-
denza le emergenze: le proprieta del
sistema che nascono dalle interazioni
a un livello pitt basso, per esempio, il
comportamento del gruppo emerge
dalle relazioni e dalle interdipenden-
ze degli individui che compongono il
gruppo.

I CAS creano e ricreano costante-
mente questi comportamenti emer-
genti che per loro natura sono impre-
vedibili. Questo ¢ il motivo per cui
la giornata di lavoro che le persone
sperimentano mentre si svolge non
¢ mai la stessa di quella che avevano
pianificato all’'inizio del turno.
Inoltre, nel focalizzarci su una qua-
lunque parte di un CAS, possiamo
distinguere elementi sia di auto-af-
finitd che sfumature locali. Laffini-
ta pud manifestarsi frattalmente, a
diverse scale (per esempio, caratte-
ristiche della cultura dell’organizza-
zione a livello di team avvicinata alla
cultura del dipartimento, e poi della
divisione, e poi dell'intera organiz-
zazione) o laterale (per esempio, un
dipartimento sembra confrontabile
strutturalmente a un altro). Pud sem-
brare paradossale, ma i livelli sanitari
o i dipartimenti, pur essendo per al-
cuni aspetti simili a se stessi, operano
anche come entitd uniche. Ci sono
sempre distinzioni locali di contesto,
di cultura e di struttura. Queste sfu-
mature locali sono il risultato di par-
ticolari configurazioni di agenti (ad
esempio, infermieri, medici, respon-
sabili della qualita, pazienti) che se-
guono regole interiorizzate ¢ modelli
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Figura 27.4 Tre tipi di strutture organizzative: profili di complessith. Complessita crescente:
dall’essere umano alla civilizzazione, un profilo di complessita

mentali condivisi (ad esempio, met-
tere i pazienti al primo posto, mostra-
re una buona reputazione al mondo
esterno, dare priorita alla sicurezza)
in quel contesto unico.

In un tale contesto, qualsiasi sforzo
per introdurre un cambiamento o
un’iniziativa di miglioramento della
qualitd pud essere ostacolato se non
si tiene conto delle complessita del
contesto locale; le cose non funziona-
no sempre allo stesso modo in luoghi
diversi e in effetti non sono mai adot-
tate come previsto, ma sono sempre
modificate da agenti e culture locali
per adattarsi alle circostanze [28].
Percio, per i responsabili del cambia-
mento, ¢ necessario 'impegno con gli
agenti a livello locale e mentre alcuni
aspetti di un’iniziativa di migliora-
mento possono essere standardizzati
o facilmente importati da altrove, la
maggior parte delle cose avra bisogno
di essere adattata a questi contesti
variabili [7]. Anche un sistema infor-
matico rigido, altamente strutturato e
imposto, destinato a essere applicato
universalmente in un’organizzazione
sanitaria, sara utilizzato con modalita
molto diverse a livello locale da team
e individui [29-32].

Rispondere alla complessita richiede
anche di abbandonare le nozioni tra-

dizionali di gestione organizzativa. I
CAS si manifestano in modo tale da
vanificare i tentativi di un controllo
strettamente centralizzato [33]. Nes-
suna persona pud comprendere ap-
pieno lintero sistema o pretendere
di influenzare coerentemente tutti gli
agenti, per esempio, qualche cosa che
viene anche sottolineato da una pro-
blematica locale, sfumata. In breve, la
gestione strettamente gerarchica, poi-
ché si basa sulla presunta capacita di
una singola persona o di un gruppo
manageriale, “al vertice” della catena
di comando, in realtd non pud mai
far fronte a tutte le complessita pre-
senti in un sistema come un ospedale
o un impegnato setting di una comu-
nita, per non parlare di un’intera ca-
tena, regione o giurisdizione sanitaria
[34]. I modelli alternativi di gestione
della complessita si concentrano in-
vece su meccanismi e strategie come
leadership distribuita, responsabilita
decentralizzata, comunita di prati-
ca, costruzione di relazioni, opinion
leader, modelli mentali condivisi e
influenza del lavoro in rete (Figura
27.4).

Questi modelli sono pitt promettenti
perché sono in grado meglio di gesti-
re ambienti complessi in quanto in-
formazione, potere e controllo sono
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diffusi in un CAS, e l'informazione
che conta ¢ spesso collocata a livello
locale [35, 36]. Anche il controllo &
distribuito e non risiede semplice-
mente al vertice dell’organizzazione.
Nelle organizzazioni complesse lea-
der e manager di livello apicale de-
vono dunque concentrarsi essenzial-
mente su obiettivi generali piuttosto
che su istruzioni prescrittive, cio¢
devono negoziare con colleghi, ad-
detti e collaboratori rispetto a quello
che bisogna raggiungere e poi lascia-
re che siano gli stakeholder a capire
come arrivarci [37]. Piuttosto che
comando e controllo, sono necessari
dialogo e feedback ininterrotti tra le
parti. Nei CAS, le persone si muovo-
no, Manovrano € Negoziano piuttosto
che seguire mandati, prescrizioni e
requisiti dettagliati. Lorganizzazione
¢ ovunque, mentre la cieca aderenza
alle istruzioni ¢ una dotazione ridot-
ta. Si tratta di un dilemma e di una
sfida davvero notevole per i manager
e i leader del settore sanitario.

27.4 Ricerca della qualita e sicu-
rezza utilizzando il pensiero della
complessita

Nonostante la crescente importanza
della complessita, i metodi tradizionali
per indagare sulla sicurezza, migliorare
la qualitd e implementare la gestione
del rischio si sono tipicamente basati
nell’assistenza sanitaria pitt sul pensiero
lineare che su quello dei sistemi com-
plessi. Nel pensiero lineare, la variabi-
lita indesiderata del sistema puo essere
controllata e i risultati di un intervento
possono essere generalizzati, dimensio-
nati e diffusi. Questa logica suggerisce
che i mandati dall’alto verso il basso dei
decisori apicali portano direttamente,

o attraverso fasi causali, a cambiamenti
nella prima linea. I problemi locali pos-
sono essere affrontati dai dirigenti indi-
pendentemente da ci6 che pud accadere
nel sistema pili ampio, e, una volta che
un problema ¢ stato risolto, ¢ risolto
definitivamente e non avra pili bisogno
di essere monitorato. Se lintervento ¢
efficace, vedremo risultati immediati,
o quasi, o almeno risposte causalmente
collegate e attribuite alle decisioni top-
down, come una catena di eventi. Nel
pensiero lineare, possiamo anche appli-
care pill interventi contemporaneamen-
te, valutandoli singolarmente.

Come abbiamo visto, [assistenza sani-
taria non ¢ un sistema di questo tipo:
¢ dinamica, e la causalita non ¢ mai
completamente conoscibile. I proble-
mi locali influenzeranno, e saranno
influenzati, dal sistema pitt ampio. La
validita dei risultati variera a seconda
del contesto, e ¢’¢ un lasso di tempo
tra intervento e risultati, a volte molti
anni per cose che cambiano lentamen-
te, come la cultura o una nuova prati-
ca clinica. “Correggere e dimenticare”
non funziona: dobbiamo considerare la
variabilita, I'imprevedibilita e lavorare
verso obiettivi comuni. Pianificare am-
piamente, ma non in dettaglio, a lungo
termine, ed esercitare influenza, sono
metodi chiave. Esortare e incoraggiare,
dando alle persone spazio di manovra,
hanno piti probabilita di essere efficaci
di quanto ne hanno dare istruzioni e
seguirle, chiedendo alle persone di con-
formarsi ai requisiti organizzativi.

In un mondo simile, apportare miglio-
ramenti ai sistemi di assistenza, e imple-
mentare la gestione del rischio nell’assi-
stenza sanitaria, ¢ piti efficace quando si
applicano pitt metodi e si rispettano le
caratteristiche del sistema, piuttosto che
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cercare una soluzione ottimale. Poiché
i sistemi interagiscono a livello micro,
meso € macro, € sono successivamente
configurati attraverso strutture gerarchi-
che, dobbiamo catturare informazioni
locali e a livello di sistema. Abbiamo an-
che bisogno di capire le interazioni tra
micro, meso e macroelementi del CAS,
e lateralmente attraverso le gerarchie.
Per rispondere alle domande “cosa’,
“quando” e “quanto”, possiamo usare
modelli statistici multilivello. Per essere
ancora pill appropriati, possiamo an-
che modellare i sistemi e i sottosistemi,
usando metodi computazionali come
la modellazione delle dinamiche di si-
stema (per dati aggregati longitudinali),
I'analisi delle reti sociali (per connessio-
ni e influenze), la modellazione basata
sugli agenti (per dati individuali o pilt
granulari), e il Functional Resonance
Analysis Method (FRAM) per capire la
variabilitd del sistema). Per rispondere
alle domande perché e come, dovre-
mo anche usare metodi piti qualitativi,
come indagini etnografiche, simulazio-
ni e interviste o focus group. Lintegra-
zione di dati multi-metodo permette ai
ricercatori di triangolare. Questo pud
aiutare a costruire un quadro ampio/
ricco per rappresentare il sistema che
cerchiamo di influenzare, consenten-
do l'identificazione di problemi critici,
punti chiave su cui far leva, e potenziali
soluzioni per migliorare la sicurezza del
paziente e la qualita dell’assistenza.

27.5 Esempi dal mondo reale

Passiamo all'analisi di cinque studi,
ognuno dei quali esemplifica i nostri
sforzi di ricerca, valutazione e interven-
to nel tentativo di creare un’assistenza
migliore e piu sicura e di gestire i rischi

\

associati. Ciascuno ¢ uno studio che

utilizza la scienza della complessita e il
pensiero sistemico, ma in modi diversi
e con diversi obiettivi e scopi. Li pre-
sentiamo a diversi livelli di granularita,
da vicino al paziente, a studi di livello
meso, a quelli che tentano di influenza-
re un cambiamento macro, a livello di
sistema. Gli studi riguardano un grup-
po di operatori dellassistenza accanto
a ricercatori che cercano di migliorare
il modo in cui i servizi sono erogati a
pazienti con una singola condizione
clinica (il nostro studio sulla sindrome
di Lynch) [38]; un’indagine su una so-
luzione “coal-face” relativo al peggiora-
mento dei pazienti in contesti per acuti
(ricerca su team di emergenza medica)
[39-41]; studi sul processo decisionale
dipartimentale, sulla comunicazione e
lavoro in team (reti sociali in un repar-
to e in un dipartimento di emergenza)
[42, 43]; un esame dei processi sociali
nel suo insieme, con clinici, scienzia-
ti e ricercatori allineati nel creare una
comunitd di apprendimento (Austra-
lian Genomics) [44, 45]; e un'indagine
a livello di sistema sulla sicurezza dei
pazienti (il programma di ricerca Dee-
pening our Understanding of Quality in
Australia) [46].

27.5.1 Lo studio della sindrome di Lynch
Le complessita del lavoro e dei processi
organizzativi non sono sempre eviden-
ti all'avvio di un progetto di migliora-
mento della qualith. Una visione iniziale
e superficiale finird per non cogliere le
interdipendenze sottostanti, processi
sociali e i comportamenti emergenti,
che devono essere esplorati e compre-
si. Un modo di procedere ¢ quello di
identificare e visualizzare il processo fo-
cale come si manifesta (work-as-done),
piuttosto che come si crede si manife-
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lizzando i domini teorici Approccio alla Framework Implementation (TDFI): un protocollo di

studio BMC Health Services Research 16:89)

sti (work-as-imagined) [47]. Solo allora
possiamo progettare interventi utili. Il-
lustrando gli step di come le cose vanno
di solito, e domandandoci perché sono
fatte in quel modo, si possono rivelare le
complessita sottostanti. Uno dei nostri
progetti mirava ad aumentare i tassi di
invio specialistico di pazienti con cancro
che ricevono un risultato ad alto rischio
da un test di screening [38, 48, 49].
Quando abbiamo iniziato il progetto ed
esaminato le linee guida, era facile im-
maginare il sistema in cui i medici stava-
no lavorando come un processo lineare
relativamente semplice:

1. Test di screening eseguiti per valutare
il rischio che il cancro sia ereditario.

2. Risultati riportati come alto o basso
rischio.

3. Le persone con un risultato ad alto
rischio sono indirizzate al servizio
genetico (Figura 27.5).

Ci sono volute nove approssimazioni

successive attraverso molteplici con-

sultazioni tra le parti interessate coin-

volte (chirurghi, oncologi medici e

radiologi, patologi e specialisti gene-

tici) e il team di ricerca per sviluppare
una mappa del processo che ¢ stata
concordata rappresentare il “rinvio
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Figura 27.6 Mappare il processo riferito alla sindrome di Lynch. Raggiungere il cambiamento
di comportamento per la diagnosi di sindrome di Lynch utilizzando 'approccio Theoretical
Domains Framework Implementation (TDFI): un protocollo di studio

come qualcosa di fatto” [38], come si
vede nella Figura 27.6.

Il numero di fattori che influenzano
I'invio o meno di un risultato ad alto
rischio ¢ stato sorprendente per tut-
ti i partecipanti allo studio. I fattori
includevano la riluttanza a opprimere
inizialmente i pazienti con un pro-
blema “nuovo” (“I risultati arrivano
nei primi giorni dopo l'operazione
quando il paziente sta affrontando il
dolore, 'incontinenza e la paura del
ritorno del cancro”), l'incapacita di
ricordarsi di inviare il paziente dopo,
problemi pratici (“I moduli di rinvio
non sono mai disponibili”, “Non c’¢
da nessuna parte nella registrazione
medica elettronica per registrare se ¢
stato fatto un rinvio”), mancanza di
accordo sui ruoli (“Non ¢ il mio ruo-
lo rinviare, solo riferire”), e confusio-
ne (“Non sono esattamente sicuro di
cosa significa il report. Devo riferire
0 no?”). Sono stati sviluppati una se-
rie di interventi per apportare cam-
biamenti nelle pratiche. Mappando
la molteplicita delle questioni deri-
vanti dalla complessita del contesto,
e presentandole, abbiamo consentito
a singoli medici e al team di vedere i
processi svolti nel proprio reparto e
in altri vicini e di apprezzare come le
loro azioni possono influenzare i pro-
cessi a monte e a valle. Riunire i cli-

nici di dipartimenti diversi mettendo
il paziente al centro, ha fornito una
comprensione pitt profonda dei ruoli
e delle barriere, ha aiutato a creare un
modello mentale condiviso e ha favo-
rito 'approccio di tutto il sistema per
la cura dei pazienti con questa con-
dizione.

27.5.2 Ricerca sulle squadre di emer-
genza medica

Altre caratteristiche della comples-
sitd che ostacolano la qualita e la si-
curezza o gli sforzi di miglioramento
sono le influenze sociali e culturali.
Lintroduzione dei team di emer-
genza medica nei setting per acuti in
tutto il mondo illustra questo punto.
Quando le condizioni di un paziente
in ospedale peggiorano, ¢ necessaria
un’azione urgente per prevenire dan-
ni irreversibili (“il pendio scivoloso”
come si vede nella Figura 27.7).
Concepiti originariamente da colleghi
negli Stati Uniti e in Australia, e poi
coinvolgendo persone a livello inter-
nazionale, i team di emergenza medi-
ca sono stati sviluppati per fornire una
risposta rapida in queste situazioni.
Se viene rilevato un peggioramento,
il Medical Emergency Team pud essere
chiamato dall’unitd di cura intensiva
per gestire direttamente il peggiora-
mento del paziente: prima ¢ meglio ¢&.
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Nelle due sedi, in cui sono state con-
dotte i primi trial di questi team, ci
sono stati risultati molto diversi [28],
mettendo in luce leffetto delle norme
sociali e culturali [50]. Il trial non ha
avuto successo in un ospedale storico
di Londra, dove i team di emergen-
za medica hanno dovuto affrontare
Popposizione di una radicata convin-
zione culturale che i pazienti fossero
“di proprietd” del medico curante.
Questa convinzione non distingueva
se 1 team fossero autorizzati a trattare
il paziente, né dove fosse la responsa-
bilita della cura del paziente. Questi
problemi hanno spesso causato ritar-
di nella risposta, che hanno reso inef-
ficaci gli sforzi del team. Laltra sede
era il Liverpool Hospital di Sydney,
in Australia, un ospedale piu recente,
aperto all'innovazione e meno con-
trario a condividere la responsabilita
degli outcome dei pazienti. Qui il
trial, guidata dal nostro collega Ken

Hillman, fu un successo. Si stima
oggi che i team di emergenza medica
hanno ridotto fino a un terzo la mor-
talita e gli arresti cardiaci in coorti di
pazienti in peggioramento, ovunque
siano stati introdotti [39, 40, 51].

27.5.3 Network sociali in un reparto e
in un Dipartimento d'emergenza

I percorsi di comunicazione e di ricer-
ca di suggerimenti sono altri processi
sociali chiave che possono influenza-
re la sicurezza del paziente e il rischio
clinico, ma che spesso non sono chia-
ramente compresi prima dell’inizio
degli interventi [52]. Creswick e coll.
hanno utilizzato I'analisi dei social
network per mappare questi percorsi
in un Dipartimento d’emergenza au-
straliano, un reparto pneumologico
e uno nefrologico [42, 43, 53], per
verificare ipotesi sulla natura della co-
municazione nelle unita operative, su
chi fossero i principali mediatori della
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conoscenza e su quanto fossero uniti i
loro team. In uno studio, i ricercatori
hanno chiesto al personale (Diparti-
mento di Emergenza n = 109; reparto
pneumologico n = 47): a chi fossero
stati di recente richiesti consigli per
problemi legati ai farmaci? Hanno
poi costruito un sociogramma sulla
base delle loro risposte, come si vede
nella Figura 27.8.

Hanno notato che mentre i Dipar-
timenti di Emergenza sono spesso
interpretati come un’unica squadra
interdisciplinare, i risultati mostrano
chiaramente che la comunicazione ¢
per silos, con gli infermieri che prefe-
riscono interagire con gli infermieri,
i medici con i medici e gli operatori
dei servizi di supporto con i loro ana-
loghi. Cauto-similarita era evidente,
con lo stesso modello/pattern riscon-
trato nel reparto.

I dati hanno facilitato un’analisi dei
soggetti intermediari chiave di cono-
scenza nel sistema, compreso il far-
macista del reparto, e hanno eviden-
ziato la necessita di proteggere i ruoli
di quelle fonti chiave di informazio-
ne. Ha anche rivelato la complessita
del “lavoro nascosto” svolto da quei
membri del personale a cui veniva ri-
chiesto un consiglio.

27.5.4 La genomica australiana come co-
munitis di apprendimento

Mold lavori hanno mostrato come le
influenze sociali possono essere potenti
barriere agli interventi e possono por-
tare a comportamenti indesiderati [54-
56]. Possono anche essere motori di un
cambiamento positivo, naturalmente
[38]. Ma di rado si visualizzano e quan-
tificano i processi sociali [44]. La social
network analysis ¢ una metodologia uni-
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ca che, come abbiamo visto, mappa le
interazioni tra gli agenti in un sistema e
puo identificare gli attori chiave, le aree
di scarsa o alta connessione, i punt di
forza e i rischi delle relazioni. Abbiamo
usato questa metodologia per esaminare
le influenze sociali nellimplementazio-
ne della genomica clinica in Australia
[57].

LAustralian Genomics Health Allian-
ce (di seguito, Australian Genomics) &
una collaborazione a livello nazionale,
finanziata dalla ricerca, tra ricercatori
genomici, professionisti, utenti e perso-
nale operativo con il compito di avviare
'adozione della genomica clinica nella
routine sanitaria in Australia [58]. La
genomica clinica ¢ molto promettente

per una diagnosi pill accurata e rapida
delle malattie genetiche rare e per in-
dirizzare verso regimi di trattamento
ottimali per le persone con il cancro,
producendo un’assistenza di alta quali-
ta. Lutilizzo di successo della genomica
clinica si basa su team interdisciplinari
di specialisti clinici, scienziati di labo-
ratorio, specialisti genetici e consulenti
per esaminare e consultare i gigabyte di
dati prodotti da ogni genoma testato.
I primi progetti di implementazione
con i membri di Australian Genomics
hanno suggerito che un potente moto-
re del successo dell'uso della genomica
clinica era l'influenza sociale: imparare
gli uni dagli altri nel contesto del “fare
la genomica’. Per mappare I'estensione

Figura 27.9 Comunita di apprendimento genomico dei membri dell’Australian Genomics
Health Alliance nel 2018, i nodi sono i membri e le linee i legami. La dimensione del nodo
indica 'importanza nella rete. I colori rappresentano i vari gruppi di lavoro (n = 22); il rosso
indica il personale operativo nazionale (creato con Gephi 0.9)
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e la forza di questa influenza, abbiamo
intervistato tutti i membri di Australian
Genomics (n = 384). Abbiamo chiesto
loro: “Quali sono le influenze piti forti
sul lavoro che state facendo per I'adozio-
ne della pratica genomica clinica?”, e la
domanda basata sui social “Quali altri
membri fanno parte della vostra comu-
nita di apprendimento genomico?”.

I risultati dei 222 intervistati hanno
confermato I'influenza delle attiviea so-
ciali con i fattori pit riportati: “appren-
dimento pratico” e “processo decisionale
condiviso”. I “corsi formali” al contrario,
non hanno avuto una forte valutazione,
sono stati solo debolmente influenti. E
Stato COStruito un sociogramma a parti-
re dalla designazione dei rispondenti tra
le persone nella comunita di apprendi-
mento nei contesti della genomica au-
straliana (Figura 27.9).

I nodi pitt grandi indicano le persone
con la maggiore interazione nella rete,
cio¢ gli attori chiave. Si puo notare che
il personale operativo ¢ particolarmente

Levels

Organistion
(hospital)

|

ams |
Leadership |
|

|

attivo e che i vari gruppi, mentre tendo-
no ad essere riuniti, non sono chiusi. |
calcoli della rete mostrano che c’¢ una
grande mescolanza tra i gruppi. Stiamo
usando queste informazioni per favorire
un maggiore e migliore apprendimento
tra i gruppi, per proteggere i ruoli chia-
ve di collegamento e coordinamento e,
in definitiva, per migliorare la qualita
dell’assistenza.

27.5.5 Approfondire la nostra compren-
sione della qualit in Australia

Gli studi “Deepening our Understanding
of Quality in Australia” (DUQuA) rap-
presentano l'apice di un programma
quinquennale di ricerca multilivello e
trasversale che mira a identificare come
i sistemi di gestione della qualitd, la le-
adership dei medici e la cultura della
sicurezza negli ospedali australiani siano
collegati alla erogazione di cure e agli
outcome dei pazienti [46]. Basandosi
sulla ricerca “Deepening our Understan-

ding of Quality in Europe” (DUQUE) in
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Figura 27.10 Livelli e fattori esaminati nello studio Deepening our Understanding of Quality
in Healthcare in Australia. (Riprodotto da Braithwaite J, Clay-Williams R, Taylor N, Ting HP,
Winata T, Hogden E, Li Z, Selwood A, Warwick M, Hibbert B, Arnolda G. Approfondire la
nostra comprensione della qualitd in Australia (DUQuA): panoramica di un’analisi a livello
nazionale e multilivello delle relazioni tra i sistemi di gestione della qualita e i fattori dei pazienti
in 32 ospedali. International Journal for Quality in Health Care. 2020;32(S1):8-2.)
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188 ospedali in sette paesi europei [59,
60], DUQuA ha confrontato alcuni
aspetti dei risultati australiani ed euro-
pei, per capire meglio come la gestione
della qualita viene realizzata nei setting
per acuti. Strumenti di misura basati
sullevidenza o sul consenso sono stati
progettati 0o modificati e poi utilizzati
per raccogliere dati quantitativi sui si-
stemi di gestione della qualita a livello
di ospedale e di percorsi di cura, sulla
cultura della sicurezza clinica e sulla le-
adership a livello dipartimentale e sui
processi di trattamento clinico, sui risul-
tati dei pazienti e sulla percezione della
sicurezza da parte dei pazienti (Figura
27.10).

I metodi di raccolta comprendevano
survey cartacee e online, revisioni del-
le cartelle cliniche, audit esterni e ac-
cesso a grandi serie di dati nazionali.
Sono stati utilizzati modelli lineari e
multilivello per identificare le relazio-
ni tra gestione della qualita, cultura
della sicurezza e leadership, erogazio-
ne delle cure e risultati dei pazienti.

I partecipanti al DUQuA hanno
incluso quasi la meta (n = 32) dei
grandi ospedali pubblici per acuti
in Australia. Nonostante 'apparente
omogeneita del gruppo, la variabilita
e la complessita dei setting ha limi-
tato la nostra capacita di identifica-
re robuste associazioni tra sistemi e
processi di gestione della qualita e
outcome dei pazienti. Ad esempio, la
variazione era spesso maggiore all 772-
terno degli ospedali che #7a di essi. In
alcuni casi, come per I'implementa-
zione di misure per la sicurezza del
paziente basate sull'evidenza, i pro-
grammi australiani di accreditamento
obbligatorio implicano la valutazione
delle performance per 10 standard

nazionali [61], la variazione ha fatto
si che ci fosse scarsa variabilita tra le
performance di sicurezza a livello or-
ganizzativo degli ospedali confrontati
tra loro. A livello di percorso di cura,
tuttavia, per le situazioni di infarto
miocardico acuto, di ictus e di frattu-
ra di femore che sono state valutate,
Clera una variazione significativa nella
leadership e nella cultura della sicu-
rezza tra situazioni all'interno dello
stesso ospedale.

Nei singoli ospedali, DUQuA ci ha
permesso, attraverso modelli
tistici, di rispondere alle domande

sta-

sui nostri ospedali per acuti “cosa’,
“quando” e “quanto” e ci ha indicato
dove potremo concentrare meglio i
nostri sforzi per il lavoro futuro. Ci
ha anche permesso di fornire dati di
benchmarking personalizzati e col-
legamenti a idee di miglioramento
basate sull’evidenza per ogni ospe-
dale sotto forma di report, insieme a
strumenti di misurazione validati per
aiutare dirigenti ospedalieri e leader
clinici a implementare future attivi-
ta di miglioramento della qualita e a
misurarne I'efficacia.

27.6 Estendere queste idee e studi
futuri. Organizzazione della quali-
ta e della sicurezza

Abbiamo sostenuto che la scienza
della complessita ¢ una via d’accesso
alla comprensione delle organizza-
zioni sanitarie e della qualita e sicu-
rezza dell’assistenza che forniscono.
La scienza della complessita aiuta la
comprensione del sistema intricato,
multi-agente e interattivo in questio-
ne. Come abbiamo visto, pensare alle
strutture sanitarie come CAS piut-
tosto che come sistemi lineari facili-
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ta un apprezzamento pill profondo
dell’assistenza cosi come erogata piut-
tosto che di quella che si immagina,
e aggiunge consistenza e ricchezza
alla comprensione di cid che deve es-
sere affrontato nel perseguimento di
un’assistenza migliore, pit sicura e di
qualita superiore.

Allalternativa, una rappresentazio-
ne pit lineare del sistema all’interno
del quale si svolge 'assistenza, manca
molto e presuppone o rappresenta
che il compito di miglioramento sia
piu gestibile di quanto non lo sia. Il
pensiero della complessita non rende
pit facili i problemi che stiamo cer-
cando di risolvere, intervenendo per
creare cure piu sicure e di qualita su-
periore. Al contrario, ¢ in realtd un
attacco frontale al pensiero semplici-
stico e a coloro che presuppongono
che i sistemi sono pronti ad accoglie-
re nuove idee, tecniche, programmi e
tecnologie e che credono che adozio-
ne, gradazione e diffusione derivino
inevitabilmente da decisioni prese al
vertice dell'organigramma e in rispo-
sta ai risultati della ricerca. Il pen-
siero tradizionale presuppone anche
che ci sia una sufficiente capacita di
assorbimento: il sistema puo fare cid
che gli viene chiesto quando gli vie-
ne richiesta un’assistenza piu sicura
o di qualitd superiore. Nelle rappre-
sentazioni lineari la logica essenziale
¢ il ragionamento a catena, cio¢, una
cosa porta allaltra in una sequenza
a cascata. Il modello di cambiamen-
to nella sua forma pit elementare in
modo prescrittivo ¢ « fai questo”, e
quando le cose non funzionano “fai
di pit”” o “provaci di pit1”. Nelle rap-
presentazioni della complessita, la
logica essenziale ¢ diversa. Il pensiero

della complessita si basa sulla com-
prensione delle relazioni interattive
tra pill soggetti, tenendo conto del
fatto che il tutto ¢ pit grande, o per
lo meno diverso, dalla somma delle
parti. Questo modello di cambia-
mento si basa sulla non linearita: il
sistema ¢ governato da feedback e si
adatta costantemente, con compor-
tamenti emergenti ed ¢ intrinseca-
mente imprevedibile, a causa della
quantita di interazioni e interdipen-
denze. Cid che appare in superficie
come un risultato causato (attribuito
alle azioni di un decisore, o del team
manageriale) pud essere unito e cor-
relato a quella decisione e alle azioni
di accompagnamento, ma pud anche
essere slegato - una correlazione mi-
raggio, o un evento indipendente, o
un risultato di interazioni multiple,
o un’influenza determinata da reti/
contatti [62]. Cid che in un CAS si
maschera come causalit, in sintesi, a
volte, e anche per lo pili, non lo &.

Come abbiamo visto, la scienza della
complessita ci ha portato a chiedere,
negli studi sulla sindrome di Lynch,
come si svolge effettivamente il la-
voro clinico, ¢ in contrapposizione/
contrasto con il modo in cui la gente
pensa che sia? Abbiamo considerato,
per interventi tipo Medical Emergency
Team: quanto tempo ci vuole per la
diffusione di un’idea anche relativa-
mente facile da capire, quando i tem-
pi sono ormai maturi, e quali fattori
culturali hanno permesso o impedi-
to 'emergere dei Medical Emergency
Team e la loro successiva adozione?
La lente della scienza della comples-
sitd ¢ stata anche mobilitata per indi-
care come i comportamenti nella rete
sono stati mappati per comprendere
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le connessioni nell’assistenza di prima
linea (nei dipartimenti e nei reparti
di emergenza) e i processi sociali nel-
le comunita di apprendimento di un
paese (nella Genomica Australiana).
E, nel nostro ultimo esempio, ci ha
aiutato a concentrarci sull’assistenza
effettivamente fornita nei piu gran-
di ospedali, scoprendo quali variabili
sono importanti (ma non determini-
stiche) nel miglioramento della qua-
lita, a livello sistemico (il programma

di ricerca DUQuA).

27.7 Dove si arriva da qui?
Incoraggiare le persone ad adottare
il quadro di riferimento della com-
plessita, e fare ricerca o progettare
interventi usando un siffatto approc-
cio, dove la ristretta generalizzazione,
la causalita diretta e la prevedibilita
sono escluse, pud essere scoraggiante.
E pitt facile mantenere una raziona-
lizzazione che dice, essenzialmente:
progettiamo interventi in linea retta,
implementiamo questi progetti come
previsto, e prescriviamo la soluzione
alle prime linee, in modo che essi as-
sumano direttamente I'evidenza. Si
tratta di procedure standardizzate, di
programmi prestabiliti e di strumen-
ti o tecniche predefiniti e strutturati.
Una volta implementato, secondo
questa logica essenziale, possiamo
osservare il miglioramento che inevi-
tabilmente e senza problemi seguira
come risultato di queste iniziative.
Ma nei sistemi complessi, le cose non
sono facilmente scomponibili in par-
ti. I CAS sono organici, non mecca-
nicistici; rane, non biciclette [63].
Crediamo che i modelli lineari ab-
biano applicazioni limitate nei CAS
in generale, e nell’assistenza sanitaria

in particolare. Il lavoro degli studio-
si, degli agenti di miglioramento,
degli specialisti della qualita e della
sicurezza e dei politici non ¢ quel-
lo di pattinare elegantemente sopra
i problemi o di interpretarli in ma-
niera semplice, ma di affrontarli in
tutta la loro cruda realta. Nei sistemi
complessi non lineari, i cambiamenti
del punto finale possono essere non
proporzionati agli input. Cuniverso a
orologeria di Newton, fatto di siste-
mi sanitari logici, simili a macchine,
che cambiano in risposta diretta ai re-
quisiti imposti loro, puo portarci - e
ci ha portato - solo fino a un certo
punto. La meccanica quantistica, con
la sua intrinseca complessita, impre-
vedibilita e principio di incertezza, &
una metafora molto pill appropriata
per il cambiamento. Se pit persone
se ne rendono conto, saranno piu in-
clini ad apprezzare il compito multi-
dimensionale di migliorare la qualita
delle cure e rendere le cose piu sicure
per i pazienti. Questa strada porta
a strumenti come il FRAM [64], le
analisi delle reti sociali [57] e la mo-
dellazione delle dinamiche di sistema.
Spiana la strada alla comprensione
delle proprieta resilienti dei sistemi
sanitari [47]. Ci dice di cercare un
apprezzamento piut profondo per le
caratteristiche del sistema, ad esem-
pio la sua capacita di assimilare, la
ricchezza del contesto e le sfumature
culturali. Ci ha invitato a considerare
le caratteristiche di agenti e gruppi di
interesse che manovrano, negoziano,
fanno compromessi e navigano nei
loro contesti. Queste sono le carat-
teristiche dell’assistenza sanitaria che
chiunque sia Interessato a ricercare,
condurre o erogare un’assistenza di
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alta qualitd, o a gestire il rischio cli-
nico, deve considerare nel pensiero e
nella pratica.

27.8 Raccomandazioni

1. Sensibilizzare a una visione siste-
mica coloro che hanno la responsa-
bilita di guidare, gestire, migliorare e
fare ricerca nei contesti di cura.

2. Formare staff adeguati agli stru-
menti della complessita: FRAM, ana-
lisi di network, modellazione delle
dinamiche di sistema, mappatura dei
processi e simili.

3. Approccio alla qualita, alla sicurez-
za e alle attivita di gestione del rischio
attraverso la conoscenza della scien-
za della complessita, della costruzio-
ne di significato, della non linearica,
piuttosto che come un insieme di
problemi lineari allinterno di una
logica semplicistica di cambiamento
causale.

4. Considerare come i nostri studi,
prendendo in prestito dalla teoria
della complessita, hanno resistito alle
sfide della semplificazione, ma hanno
fatto comunque progressi nella com-
prensione dei sistemi di cura e del
loro miglioramento.
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