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Educazione terapeutica nel centro “Io e ’asma”

Therapeutic Education at the Centre “Io e 'Asma”

Ada Pluda', Adriana Boldi?, Denise Colombo', Malica Frassine', Valeria Gretter!, Cristina
Quecchia, Emanuele D’Agata’, Maria Paola Mostarda3, Sebastiano Guarnaccia!, Gaia Pecorelli!

t Centro Io e 'Asma, Laboratorio Clinico Pedagogico e Ricerca Biomedica, Ospedale dei
Bambini, ASST Spedali Civili di Brescia; * Presidente Associazione Laboratorio Clinico
Pedagogico e Ricerca Biomedica, Brescia; 3 Universita Cattolica del Sacro Cuore - Osservatorio
sul Volontariato, Brescia

Corrispondenza: Sebastiano Guarnaccia email: sebastiano.guarnaccia@asst-spedalicivili.it

Riassunto: Un gruppo di lavoro dell’Organizzazione Mondiale della Salute (OMS) nel 1998 ha definito le fi-
nalita e le modalita per realizzare I’educazione terapeutica (ET). Nel Centro “Io e ’Asma” I'ET rispetta i principi
del’OMS e rappresenta un processo articolato e continuo, parte integrante della cura, che si realizza con il con-
tributo di un’équipe multidisciplinare durante il percorso diagnostico-terapeutico-educazionale. L’ET si rivolge
a bambini/ragazzi e loro familiari mediante I'uso di ambienti, metodi e strumenti predisposti; essa si sviluppa
attraverso: colloquio educativo individuale, colloquio educativo di gruppo e colloquio di verifica. La principale
finalita e condurre il bambino e la famiglia a: conoscere la propria malattia, gestire la terapia con appropriatezza,
prevenire le complicanze ed essere proattivi negli eventi critici. L’ET permette al bambino e alla famiglia di acqui-
sire e mantenere le capacita e le competenze che lo aiutano a vivere in maniera ottimale con la malattia cronica.
Parole chiave: educazione terapeutica, asma, bambino e adolescente, famiglia, colloqui educativi, interdisci-
plinarieta.

Summary: In1998,a World Health Organization (WHO) work group defined scopes for and methods to achieve
Therapeutic Education (TE). The Centre “Io e ’Asma” has adopted the WHO approach. It is a complex and con-
tinuous process, integrated with care, that is carried out with the help of a multidisciplinary team during the
Diagnostic Therapeutic Educational Path. TE is tailored to children/teenagers and their families by the means of
special environments methods and tools, and is organized according to the following steps: an individual educa-
tional interview, group educational interviews and a verification interview. The main purpose is to guide children
and their families to learn more about their illness, manage therapy in the appropriate manner, prevent com-
plications, and be proactive during critical events. TE allows children and their families to acquire and maintain
skills and competencies that can help them to live optimally with their chronic disease.

Key words: therapeutic education, asthma, children and teenagers, family, educational interviews, interdisci-
plinarity.

PREMESSA

L’Organizzazione Mondiale della Salute (OMS) ha riconosciuto il valore dell’educazione te-
rapeutica (ET) quale strumento che permette al paziente di acquisire e mantenere capacita e
competenze utili a vivere in maniera ottimale con la propria malattia. L’ET diventa un proces-
so permanente di empowerment centrato sul paziente, integrato con le cure. Si stima che in
almeno 60 malattie croniche l'efficacia clinica delle cure sia determinata dal grado di forma-
zione terapeutica del malato e della sua famiglia. Le ricadute sono positive anche in termini
di riduzione della spesa sanitaria conseguente a diminuzione delle ospedalizzazioni, riduzione
delle terapie e miglioramento della qualita di vita dei pazienti.
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INTRODUZIONE

Presso il Centro “Io e I’Asma”, Ospedale dei Bambini, ASST Spedali Civili di Brescia, per ri-
spondere a quanto indicato dall’OMS riguardo all’ET, si € realizzato con un’équipe multidisci-
plinare il Percorso Diagnostico Terapeutico Educazionale (PDTE), come descritto nell’artico-
lo: Il Percorso Diagnostico Terapeutico Educazionale nel Centro “Io e l’Asma’.

ILPERCORSO EDUCAZIONALE

Il piano d’azione del’OMS 2008-2013 colloca I'ET tra i principi che stanno alla base per uno
sviluppo della persona. Il modello adottato dal nostro centro per la cura dell’asma ¢ trasferi-
bile anche alle altre malattie croniche e si definisce modello biopsico-sociale integrato con la
componente educativa.
La principale finalita € condurre il bambino e la sua famiglia a:
conoscere la propria malattia;
gestire la terapia con appropriatezza;
prevenire le complicanze;
vivere al meglio la propria condizione di salute.
L’ET dovrebbe permettere al bambino e alla sua famiglia di acquisire e mantenere le capacita e
le competenze che lo aiutino a vivere in maniera ottimale con la malattia cronica. Gli obiettivi
pr1nc1pah dell’ET sono:
« comprendere la malattia e il trattamento;
 cooperare con i medici di famiglia;
« gestire la crisi di asma;
« raggiungere 'autonomia e 'empowerment del bambino e della sua famiglia;
« vivere in maniera piu sana, rispettando stili di vita;
« mantenere e migliorare la qualita di vita.

INCONTRIINDIVIDUALI

Dopo la prima visita e la diagnosi di asma é previsto I'incontro educativo individuale della du-
rata di circa 30 minuti per il bambino/adolescente e la sua famiglia. Gli strumenti utilizzati per
la comprensione e gestione dei problemi di salute sono adeguati all’eta.

Setting

La stanza e arieggiata, luminosa; la porta € aperta per 'accoglienza, le sedie sono scostate in po-

sizione di apertura ed alle pareti sono appesi disegni effettuati da parte di bambini e cartelloni.

Sono preparati sul tavolo:

« la cartella con le schede educative che aiutano e supportano I'intervento educativo;

« un contenitore con modellino anatomico del bronco, vari modelli di distanziatore e vari tipi
di farmaci;

 un blocco o fogli da disegno con una scatola di pennarelli;

« un cestino con delle caramelle, acqua e bicchieri.

Una parte della stanza puo essere esplorata dal bambino, con possibilita di utilizzo di lavagne,
spazi per dipingere o leggere libretti e palloncini da gonfiare.
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Fig. 1. Setting colloquio individuale.

Contenuti

L’incontro prevede uno scambio di informazioni con riferimento alla relazione clinica rilascia-
ta dal medico specialista. Il colloquio verte su:

situazione contingente del bambino;

aspetti eziopatogenetici dell’asma;

come riconoscere la crisi;

fattori scatenanti;

modalita di somministrazione dei farmaci, sia per le crisi sia ad uso quotidiano.

Metodi e strumenti

Per I'incontro ¢ fondamentale 'utilizzo di alcune schede, che sono visionate con il bambino e
il genitore. Fondamentale ¢ la dimostrazione pratica della somministrazione dei farmaci con
distanziatore appropriato, per accompagnare e orientare le famiglie nella gestione dell’asma
(figura 2).

Si da importanza al ruolo proattivo dei genitori e dei bambini/adolescenti nella gestione quo-
tidiana dell’asma anche attraverso la registrazione dei sintomi, dei fattori scatenanti e dei far-
maci al bisogno, con I'ausilio di un diario giornaliero da compilare a casa e da riportare alla
visita successiva gia programmata. Si informano i genitori e il bambino/ragazzo dell’esistenza
del sito www.ioeasma.it e sulla possibilita di attivare il protocollo per la somministrazione dei
farmaci a scuola.
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Fig. 2. Utilizzo distanziatore e schede educative.
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INCONTRI DI GRUPPO PER BAMBINI/ADOLESCENTI E LORO GENITORI

Oltre agli incontri individuali, si compiono incontri di gruppo rivolti a: genitori, nonni, altri
caregivers e bambini/adolescenti divisi per fasce di eta dai 4 agli 8 anni e dai 9 anni in poi.
Gli incontri sono previsti tra la seconda e la quarta visita e la loro durata é di due ore circa. Le
attivita sono poi diversificate e adattate in base all’eta.

I bambini/adolescenti partecipano agli incontri lo stesso giorno e nella stessa fascia oraria dei
loro genitori. Sono previsti gruppi formati da un minimo di 5 ad un massimo di 8 bambini. Il
gruppo dei genitori varia da 10 a 16 partecipanti. Gli incontri sono condotti da diverse figure
professionali: medico, infermiere, assistente sanitario, psicologo e rappresentante dell’asso-
ciazione dei pazienti.

Setting
Per il gruppo dei bambini la sede € la stessa stanza utilizzata per 'ET individuale, mentre il
gruppo dei genitori si incontra in un’aula polifunzionale.

Contenuti

Si favorisce, in entrambi i gruppi, la partecipazione attiva al fine di rinforzare le conoscenze
acquisite, le abilita raggiunte e gli atteggiamenti favorevoli utili a controllare la malattia per
vivere una vita “normale”.
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Metodi e strumenti

Bambini/Adolescenti

In questo gruppo di pazienti, metodi e strumenti comprendono:

- esercitazioni pratiche e momenti di gioco;

- discussione e condivisione dei problemi di ognuno e degli errori pitt comuni nell’aderenza
alla terapia;

- giochi di ginnastica respiratoria e di verifica dell’apprendimento.

Genitori

Attraverso la metodologia del metaplan si invitano i genitori a scrivere su dei post-it le diffi-
colta emergenti nella gestione della malattia del proprio figlio. Questo metodo favorisce il con-
fronto tra genitori che vivono la medesima situazione e permette loro di parlare liberamente
e di condividere modalita per affrontare le diverse situazioni. Stare insieme con altri genitori
con lo stesso problema aiuta a essere meno ansiosi e ad acquisire piu sicurezza nella gestione
della relazione con il proprio figlio.

INCONTRO DI VERIFICA ALFOLLOW-UPA 6 MESI/TANNO

Nella seconda meta del 2016 e stato strutturato un colloquio di verifica, da eseguire al follow-up
di 6 mesi/1 anno, attraverso la compilazione di un questionario per il genitore. Il questionario
e stato elaborato con il contributo dell’'Universita Cattolica del Sacro Cuore — Osservatorio sul
Volontariato — Brescia.

Setting
La sede dell'incontro di verifica € la stanza per I'ET o 'aula polifunzionale, a seconda della
disponibilita.

Contenuti

Il questionario ¢ stato elaborato per verificare, da parte dell’équipe, il livello di conoscenza e
di abilita e gli atteggiamenti e 'autonomia di fronte all’emergenza e nella gestione quotidiana
della malattia.

Metodi e strumenti

Si utilizza il questionario predisposto “ad hoc” con una dimostrazione pratica delle abilita
raggiunte da parte del genitore, verificate dall’assistente sanitario. Il risultato € registrato nel
database clinico e comunicato al medico. Insieme, i professionisti restituiscono al genitore il
grado di autonomia raggiunto, lodando e/o stimolando ulteriormente il genitore nello svolgi-
mento delle pratiche da eseguire nella vita quotidiana.

Risultati

Il numero degli incontri educativi individuali e di gruppo € cresciuto negli anni, con 'aumen-
tare dei pazienti (figura 3). Nel 2016 sono stati eseguiti 529 colloqui individuali, compresi i
rinforzi, e 58 colloqui di gruppo a fronte di 417 prime visite e 2122 controlli.
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Fig. 3. Incontri educativi 2008-2016.
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Nelle figure 4-6 si riportano i risultati dei questionari compilati dai genitori durante i colloqui
di gruppo in merito alle competenze acquisite. Per un problema di codifica di prestazione, non
sono solo disponibili i dati precedenti il 2011.

Fig. 4. Soddisfazione delle aspettative.
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Fig. 5. Verifica di come e quando utilizzare il broncodilatatore.
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Fig. 6. Sicurezza nell’affrontare la crisi post-corso educazionale.
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CONCLUSIONI

L’ET inserita nel percorso di cura favorisce I'integrazione dell’équipe multidisciplinare e crea
un ambiente e un clima favorevole alla gestione della malattia del bambino che € assistito ed
all'interazione con la famiglia. La stretta collaborazione fra personale medico e personale sani-
tario influisce positivamente sui risultati di efficienza ed efficacia del servizio erogato.
Un punto di forza del Centro € 'ET, che rientra nello specifico professionale dell’assistente
sanitario e dell'infermiere e rappresenta una parte del percorso individuale di ogni bambino,
di cui “tira le fila” ed e responsabile il medico specialista.

Gli autori dichiarano di non avere conflitto d’interesse. Gli studi hanno I’'approvazione del
Comitato Etico ASST degli Spedali Civili di Brescia. Gli autori ringraziano I’Associazione La-
boratorio Clinico Pedagogico e Ricerca Biomedica, Onlus, per il sostegno.
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