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L’educazione terapeutica nelle malattie respiratorie:
il punto di vista delle associazioni dei pazienti

Therapeutic education in respiratory diseases: patients’ associations point of view

Sandra Frateiacci
Presidente Associazione Laziale Asma e Malattie Allergiche — ALAMA, aderente a Federasma e
Allergie Onlus — Federazione Italiana Pazienti

Corrispondenza: Sandra Frateiacci email: sandra.frateiacci@gmail.com

Riassunto: In Italia le malattie respiratorie rappresentano la terza causa di morte mentre le malattie allergiche
e ’'asma sono la prima causa di malattia cronica nella fascia di eta pediatrica (0-14 anni).

L’educazione terapeutica € uno strumento importante per permettere al paziente e alla famiglia/caregiver di
conoscere la malattia, i fattori di rischio, le misure di prevenzione utili a contrastarli, le terapie e gli ausili tera-
peutici disponibili e come utilizzarli correttamente. L’educazione terapeutica permette di acquisire delle compe-
tenze necessarie a gestire la malattia, 'impatto che avra nella quotidianita, nelle abitudini, nei rapporti scolastici/
lavorativi/sociali, nel vissuto personale, attraverso un percorso continuo di sostegno e apprendimento, aggiorna-
mento e valorizzazione delle competenze acquisite e delle proprie potenzialita. In questi percorsi le associazioni
dei pazienti hanno un ruolo importante nel dare un qualificato contributo di esperienze.

Parole chiave: Educazione terapeutica, formazione, associazioni dei pazienti, asma, malattie respiratorie, ma-
lattie croniche, autogestione della malattia

Summary: Respiratory diseases in Italy represent the third death causes while the allergic diseases represent
the first causes of chronic diseases in pediatric ages (0-14 y.o.).

Therapeutic education represent an important tool allowing the patient and his family/caregiver to know the dis-
eases, the risk factors, the preventive measures to contrast them, the therapies, the available therapeutic aids and
how use them in the right way; in addition, the therapeutic education is an ongoing process of support, learning,
development and upgrade of the acquired skills and of their proper potentialities; lastly, the therapeutic educa-
tion allows the patient to acquire competences and information to treat the disease and to face the impact that it
would have to his life, habits, personal experience and working/school and social relationship. Routes in which
the patient’s associations got an important role in give a qualified help of experiences.

Key words: therapeutic education, training, patient organizations, asthma, respiratory diseases, chronic dis-
eases, self-management of disease

INTRODUZIONE

Le malattie croniche rappresentano una sfida importante per i sistemi sanitari in merito alla
loro sostenibilita. Tra le malattie croniche, quelle allergiche e ’asma rappresentano ormai da
anni nel nostro Paese la prima causa di malattia nella popolazione pediatrica (0-14 anni) e
impongono una presa di coscienza collettiva che affronti questa problematica, anche alla luce
delle previsioni epidemiologiche che indicano nel 2020 I’anno in cui il 50% della popolazione
pediatrica italiana sara affetta da malattie allergiche e asma. Alla luce di questi dati emerge,
prepotentemente la necessita di intervenire con politiche nazionali e locali che tengano conto
delle necessita di gestione di queste patologie croniche fortemente influenzate dall’ambiente e
dalle sue condizioni.

Nella gestione delle malattie croniche, il paziente e coloro che se ne prendono quotidianamen-
te cura (genitori nel caso di bambini/adolescenti, famiglia/caregiver nel caso di pazienti adul-
ti e anziani o non autosufficienti) hanno un ruolo di primo piano, in quanto co-attori, insieme
ai medici e al personale sanitario, delle procedure gestionali e dei percorsi di cura e di assi-
stenza che, per ogni singolo paziente ed in funzione della sua specificita, della sua condizione
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di malattia e dei determinanti sociali di salute, devono essere messi in atto. In questo contesto
I’educazione terapeutica gioca un ruolo importante nel disegno di sistema.

Secondo la definizione dell’Organizzazione Mondiale della Sanita, “l'educazione terapeutica
consiste nell’aiutare il paziente e la sua famiglia a comprendere la malattia ed il trattamento,
a collaborare alle cure, a farsi carico del proprio stato di salute ed a conservare e migliorare
la propria qualita di vita”. Cio implica la necessita per il curante di approcciare in maniera
non paternalistica il paziente e la sua famiglia, ma pittosto fornendo loro gli strumenti che gli
permettano di acquisire la capacita di autogestirsi in modo consapevole ed efficace, attraverso
un processo permanente di conoscenza e condivisione integrato alle cure e “cucito” sul vissuto
del paziente, grazie al quale il paziente o chi se ne prende carico diviene capace di esercitare
autonomamente quelle competenze che gli permettono di gestire in autonomia la malattia.

ILCONTESTOITALIANO

Parlare di educazione terapeutica nelle malattie respiratorie e del punto di vista delle asso-
ciazioni dei pazienti con malattie allergiche e respiratorie, che rappresento, € per me partico-
larmente stimolante, in particolare in questo momento storico nel quale possiamo affermare
di aver raggiunto uno degli obiettivi prioritari che Federasma e Allergie Onlus — Federazione
Italiana Pazienti e ’Associazione ALAMA a essa aderente si sono date sin dalla loro costitu-
zione: I'inserimento dell’educazione terapeutica per i pazienti asmatici e a rischio di anafilassi
tra i Livelli Essenziali di Assistenza (Prestazione n.93.82.3 “TERAPIA EDUCAZIONALE DEL
PAZIENTE ASMATICO/ALLERGICO CON RISCHIO ANAFILATTICO”- Nuovi Livelli Essen-
ziali di Assistenza (LEA), nuovo Nomenclatore della Specialistica Ambulatoriale 2017). Gia in
uno studio pubblicato nel 1981 da Fireman e collaboratori su Pediatrics si evidenziava come un
percorso di educazione terapeutica per pazienti asmatici avesse determinato dimezzamento
dei costi sanitari, prevenzione del 75% delle crisi di asma e diminuzione dell’80% delle visite
d’urgenza e dei ricoveri. Quindi, dopo anni di studi che ne attestano 'efficacia e di motivate e
reiterate richieste e sollecitazioni da parte delle nostre associazioni, ’educazione terapeutica e
entrata tra le prestazioni previste in esenzione per i pazienti asmatici e a rischio di anafilassi.
Cio che ora ci attendiamo ¢ che venga tempestivamente esplicitata la modalita di erogazione
della prestazione su tutto il territorio nazionale. La gestione delle malattie croniche, tra queste
quelle allergiche e respiratorie, necessita della definizione di percorsi, strumenti e norme che
permettano approcci preventivi, di gestione e di cura che sappiano adattarsi alle specifiche
esigenze del singolo paziente, che, con il curante, deve condividere le strategie (e tra queste I’e-
ducazione terapeutica) necessarie a programmare ed attuare il piano di gestione della malattia
in ogni ambito di vita per il raggiungimento della massima autonomia possibile in funzione
delle specifiche condizioni individuali e del contesto di vita. Per essere efficace, I’ educazione
terapeutica deve poter aggregare diverse attivita/capacita, che vedono in cooperazione con i
curanti, sensibilizzazione, informazione, formazione e sostegno psicologico gli strumenti che
permettono di acquisire e mantenere le capacita e le competenze per la comprensione della
propria condizione di malattia nei contesti sanitari (ospedaliero, territoriale e domiciliare),
lavorativi, scolastici e sociali, favorendo I'apprendimento all’autogestione e all’adattamento,
con l'obiettivo di comprendere e imparare a gestire e a convivere con la malattia, tendendo al
miglioramento della propria qualita di vita.

Le competenze incentrate sul “sapere” (conoscenza), “saper essere” (prevenire le complicanze
evitabili grazie ai comportamenti) e “saper fare” (autogestione), acquisite grazie ad un pro-
cesso continuo di formazione e apprendimento, sono parte integrante della cura e mirano al
raggiungimento della consapevolezza di sé, delle proprie capacita di convivere con la malat-
tia, delle aspettative, delle motivazioni, delle preoccupazioni, dello stile di vita, del lavoro e,
nel caso del bambino/adolescente, della vita scolastica e del rapporto con la famiglia e con la
rete sociale. Limitare 'educazione del paziente alla semplice capacita di assumere le terapie
farmacologiche e utilizzare gli ausili terapeutici non € sufficiente. Si deve avviare un percorso
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di educazione terapeutica che fornisca tutte le informazioni utili a far conoscere i fattori di ri-
schio per malattie allergiche e respiratorie e le misure di prevenzione e contrasto utili alla loro
abolizione/mitigazione.

Il paziente deve essere informato e conoscere i fattori di rischio ambientali (inquinamento
indoor/outdoor, allergeni, ecc.) e/o comportamentali (legati al genere, all’eta, alle abitudini e
agli stili di vita) predisponenti o aggravanti la malattia e le strategie di prevenzione, diagnosi,
cura e riabilitazione, oltre che, come gia detto, conoscere e saper gestire ’assunzione delle
terapie prescritte (quali farmaci assumere, quando, con quale sequenza e tempistica, a quale
dosaggio e mediante quali vie di somministrazione) ed avere un adeguato addestramento all’u-
tilizzo di ausili terapeutici (utilizzo di inalatori e kit salvavita), informazioni e procedure che
necessitano di periodici aggiornamenti.

Particolarmente critiche da gestire, per la difficolta di coinvolgimento di adulti che hanno
in carico bambini/adolescenti con malattie croniche, sono le problematiche che investono il
mondo della scuola e gli ambiti di socializzazione, dove le difficolta di gestione della malattia,
causate dalla necessita di intervenire in caso d’insorgenza di crisi e di modificare abitudini e
consuetudini della popolazione che frequenta tali luoghi, fanno propendere i pazienti e le loro
famiglie a rinunciare a vivere, ove e quando possibile, in contesti sociali allargati, preferendo
contesti “protetti” che garantiscano, in larga misura, ’assenza di cause scatenanti le reazioni.

Una vera e propria sfida, nella sua complessita, € quindi la gestione del paziente pediatrico/
adolescente che, nelle varie fasi della vita, investe in maniera totalitaria la famiglia prima e poi
sempre di piu il bambino/ragazzo con ’'avanzare dell’eta. Nella gestione del paziente pediatri-
co I'educazione terapeutica deve operare su pit ambiti e su piu livelli e deve coinvolgere tutto
il nucleo familiare, con particolare attenzione ai fratelli del bambino malato, se presenti, che
spesso vivono la condizione di malattia del fratello in maniera drammatica e in solitudine, con
potenziali ricadute psico-sociali a volte significative.

L’educazione terapeutica rivolta ai familiari/caregiver che si occupano dei pazienti pediatrici
nelle varie fasi della loro vita deve essere orientata a soddisfare le specifiche necessita del bam-
bino, prevedendo lo sviluppo di un rapporto “a tre” (curanti, bambino/adolescente, genitori),
rapporto dove il genitore/familiare/caregiver assume un ruolo prevalente, che vede, nelle di-
verse eta della crescita, problematiche e metodiche che devono essere necessariamente “tara-
te” in funzione delle specifiche capacita di comprensione e adattamento, dello stato di malat-
tia e dei determinanti ambientali di salute. Tali fattori influiscono in maniera importante sul
percorso di crescita e gestione del paziente pediatrico, nonché sulla sua capacita, negli anni,
di acquisire autonomia nella gestione della malattia, capacita di condividere con il curante e
la famiglia il programma di prevenzione, presa in carico e cura e di diventare parte attiva del
percorso a lui dedicato.

Particolarmente difficili da gestire sono gli anni dell’adolescenza, per le caratteristiche intrin-
seche dell’eta e per i vissuti difficili della malattia che spesso hanno accompagnato questi pic-
coli pazienti sin dai primi mesi/anni di vita e che trovano, nel momento della transizione dalla
medicina pediatrica alla medicina dell’adulto, una fase critica, frequentemente causa di ab-
bandono del programma di presa in carico e cura faticosamente perseguito negli anni e attuato
grazie alla partecipazione attiva della famiglia e del pediatra.

Il ruolo di accompagnamento della persona (paziente/famiglia) nel percorso educativo assun-
to dai curanti nell’educazione terapeutica € volto a favorire 'accettazione della malattia e a
fornire gli strumenti utili a fronteggiarne gli effetti sulla qualita di vita, affrontando, mitigando
e superando ove possibile le difficolta che sono causa di un forte senso di disorientamento e
solitudine sin dal primo momento in cui la malattia entra a far parte della vita del paziente e
dei suoi familiari; si assiste quindi a storie di pazienti e di malattia che si differenziano nella
loro specificita, ma che hanno un comune filo conduttore segnato dalle fasi di passaggio dalla
condizione di salute alla condizione di malattia.

Uno dei passaggi indubbiamente piu difficili e complessi, dopo quello della ricerca spesso este-
nuante e a volte perseguita per anni di una diagnosi, € il momento della sua comunicazione e
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degli scenari che essa apre nella vita del paziente e della sua famiglia. La diagnosi di malattia
cronica, oltre a provocare una rottura nella trama di vita dell'individuo, porta con sé un trauma
emotivo generato dall'incertezza del futuro e dei cambiamenti che si renderanno necessari sul
piano personale, familiare, professionale ed economico. Il paziente con malattia cronica deve
metabolizzare il senso di ineluttabilita che la comunicazione della perdita della sua condizione
di salute provoca e deve fronteggiare I’'accettazione di pensare a se stesso come persona malata
che da quel momento, per tutta la vita, deve farsi carico della propria cura, consapevolezza che
determina una forte difficolta a proiettarsi nel futuro.

Ancora piu complessa € la gestione della comunicazione di malattia cronica e la sua
metabolizzazione nel caso dei pazienti pediatrici e degli adolescenti, in cui ai problemi tipici
dell’eta si sommano i problemi causati dalla malattia, spesso negata e banalizzata dall’adole-
scente, che in questo modo si espone ai danni che questa posizione di negazione comporta. E
in questi casi che ’educazione terapeutica puo e deve svolgere con maggior vigore il proprio
ruolo quale strumento utile a favorire I'accettazione della propria condizione di malattia e
I'impatto che questa avra sulla quotidianita, con I'obiettivo di rielaborare il proprio vissuto e di
approntare strategie utili ad affrontare e gestire il presente e programmare il futuro. In questo
ambito le associazioni dei pazienti possono avere un ruolo importante nel sostenere il paziente
e 1 suoi familiari nel percorso di conoscenza e consapevolezza del vissuto della malattia, nel
condividere esperienze ed emozioni, nel proporre soluzioni ai problemi che nella vita quoti-
diana il paziente e la sua famiglia devono affrontare, nel prevenire I'isolamento e I’allontana-
mento dai contesti sociali e amicali che spesso la malattia determina, nel promuovere politiche
che garantiscano un ambiente salubre che non arrechi danno alla salute respiratoria e nel pro-
muovere abitudini e comportamenti individuali e collettivi che non aggravino la condizione di
malattia, semplicemente essendo di aiuto e mettendo a disposizione dei pazienti e dei curanti
le competenze di pazienti “esperti”.
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