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Il percorso diagnostico terapeutico educazionale nel
centro “io e ’asma”

The diagnostic therapeutic educational pathway at the center “io el'asma”

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

tCentro 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

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

Riassunto: L’asma ¢ una malattia cronica, molto frequente nell’infanzia, che puo alterare significativamente la
qualita della vita del bambino e della sua famiglia. Numerosi studi di farmaco-epidemiologia sull’asma pediatrico
hanno mostrato una diffusa e ancora poco adeguata gestione della malattia e come siano ancora carenti gli inter-
venti educazionali per il piccolo paziente e la sua famiglia.

In questo breve articolo descriveremo l'esperienza del Centro “Io e I’Asma”, che dal 2007 ha attivato un Per-
corso Diagnostico Terapeutico Educazionale (PDTE) che prevede di realizzare, in un’unica seduta, le varie fasi:
accoglienza, accertamento diagnostico, esami strumentali, prescrizione terapeutica ed intervento educativo in-
dividuale. Il metodo seguito presso il centro e riferito al modello bio-psicosociale, che si fonda sulla concezione
multidimensionale della salute descritta nel 1947 dall’Organizzazione Mondiale della Salute (OMS) e che fa rife-
rimento alle componenti fisiche, mentali, sociali e spirituali della persona, mettendo il malato al centro e i pro-
fessionisti preposti all’intervento in relazione tra loro e con il malato. Altro modello di riferimento per il centro
¢ il Chronic Care Model, proposto da Edward H. Wagner nel 1999. In base al confronto pre-post, la valutazione
dell’esperienza del Centro “Io e '’Asma”, che applica tre indicatori ritenuti di primaria importanza nella gestione
dell’asma (educazione e monitoraggio del controllo della malattia e della funzionalita polmonare), ha avuto come
esito un miglioramento dei sintomi, con un controllo della malattia a lungo temine dell’80%, una diminuzione
dell’'uso di farmaci e dei costi e una riduzione delle assenze scolastiche e delle ospedalizzazioni. Inoltre, ’adesione
al PDTE negli anni 2008-2015 si € mantenuta intorno all’'80%. Il PDTE ¢ stato “esteso” alla promozione della
salute con corretti stili di vita.

Parole chiave: asma, bambino, adolescente, famiglia, comunita, educazione terapeutica, percorso diagnostico
terapeutico educazionale, promozione della salute.

Summary: Asthma is a chronic disease, very common in childhood, which can significantly impair the quality
of life of the child and its family. Several studies on pediatric asthma pharmacoepidemiology highlight a wide-
spread and as yet not adequate management of asthma, and how educational interventions involving patients
and their families are still scarce.

In this article we describe the experience at the Centre “Io e '’Asma”, which has been applying a Diagnostic Ther-
apeutic Educational Path (PDTE) since 2007 with the aim of achieving the following stages in a single session:
admission, diagnostic assessment, laboratory tests, therapeutic prescription and individual educational interven-
tion. The method used at the center refers to the biopsychosocial model based on the multidimensional concept
of health described by the World Health Organization (WHO) in 1947. This method is focused on the individual’s
physical, mental, social and spiritual needs and puts the patient at the center while professionals operating within
the PDTE model harmonize amongst each other and with the patient. Another reference model was the Chronic
Care Model proposed by Edward H. Wagner in 1999. The Centre “Io e '’Asma” uses three indicators, which are
considered of primary importance in asthma management: education and monitoring of the disease and lung
function control. On the basis of the pre-post comparison, these indicators have shown an 80% improvement of
symptoms during a long-term follow-up, a decrease of drug use and of costs, and a reduction in school absences
and hospital admissions. In addition, the adherence to the PDTE during the 2008-2015 years has been around
80%. The PDTE was “expanded” to health promotion through correct life style.
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Key words: asthma, children, adolescents, family, community, educational interventions, diagnostic therapeu-
tic educational path, health promotion.

INTRODUZIONE

Il Percorso Diagnostico Terapeutico Educazionale (PDTE) che si applica nel “Centro Io e ’'A-
sma” fonda il suo agire sui seguenti presupposti metodologici e teorici:

+ larelazione umana con il bambino e la sua famiglia per assisterlo, curarlo ed educarlo;

» l'organizzazione delle attivita all'interno del PDTE;

 linterdisciplinarieta e la multi-professionalita degli operatori coinvolti;

« l’ambiente sociale.

FILOSOFIA DELPDTE

Possiamo sintetizzare la filosofia del PDTE in un invito: “Prendi in mano la tua vita: se sai,
puoi”. A chi giova il sapere? In primis, all'interessato che e portatore di una malattia cronica.
Considerando che nel nostro caso 'interessato € un bambino/adolescente, ¢ necessario coin-
volgere la famiglia, alla quale dobbiamo trasmettere le modalita di gestione della malattia e
di cui dobbiamo favorire I'autonomia. La nostra filosofia e: aiutare i bambini/adolescenti e
loro famiglie che portano il peso della cronicita, renderli capaci e liberi nel vivere quotidiano e
liberare strutture e servizi sanitari, a vantaggio di una vita sociale “normale”. I principali riferi-
menti che stanno alla base del nostro agire sono molteplici ed alcuni anche datati, ma affinché
certi messaggi e comportamenti si modifichino o si rinnovino serve tempo. Oggi € necessario
formare medici e personale sanitario disposti a collaborare per realizzare 'empowerment (pa-
rola inglese che indica “il processo di crescita, sia dell’individuo sia del gruppo, basato sull’in-
cremento della stima di sé e dell’autodeterminazione, per portare I'individuo ad appropriarsi
consapevolmente del proprio potenziale e della propria malattia) del bambino/adolescente
con malattia cronica e della sua famiglia; solo cosi potremo ridurre i costi della sanita a van-
taggio di benefici del sistema sociale e sanitario.

I1 Modello “IOEASMA” del nostro Centro € un modello biopsicosociale che si fonda sulla con-
cezione multidimensionale della salute descritta nel 1947 dall’Organizzazione Mondiale della
Salute (OMS), che fa riferimento alle componenti fisiche, mentali, sociali e spirituali della per-
sona. Ogni professionista, in genere, pur condividendo I'idea di mettere al centro del proprio
agire professionale la persona nella sua globalita, guarda alla stessa in base al proprio sapere
professionale. A tal proposito, dal momento che le diverse competenze richieste non possono
essere assunte da un solo professionista, ’'OMS suggerisce di adottare una strategia che pre-
veda attivita di team multi-professionali interagenti al proprio interno e con la persona da
assistere, curare ed educare.

Altro Modello sul quale i professionisti del Centro “Io e I’Asma” fondano il proprio agire € il
Chronic Care Model, proposto negli USA da Edward H. Wagner nel 1999. Tale modello, oltre a
mettere in relazione il Sistema Sanitario, le risorse della comunita, gli operatori e naturalmen-
te il malato cronico, punta all’autonomia dello stesso.

Per il Centro “Io e 'Asma”, 'autogestione e ’'autonomia sono gli output da realizzare con la par-
tecipazione proattiva del bambino/adolescente con malattia cronica/asma e della sua famiglia.

Il Metodo

Il PDTE messo in atto prevede di realizzare, in un’unica seduta, le seguenti fasi: accoglienza,
accertamento diagnostico, esami strumentali, prescrizione terapeutica e intervento educativo
individuale.

Per la gestione medica vengono utilizzati due database: uno che consente la raccolta di dati
clinici (una sezione di questo e dedicata agli interventi educativi), I'altro generale che da la
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possibilita di elaborare i dati per la ricerca e le pubblicazioni scientifiche. Gli strumenti utiliz-
zati per la comunicazione e I'educazione sono cartacei e multimediali.

Descrizione generale del PDTE

Il PDTE adottato dal Centro “Io e ’Asma” per la cura della patologia cronica/asma di bambini/
adolescenti e loro famiglie vuole essere anche un esempio di gestione della malattia cronica in
eta evolutiva applicabile anche ad altre patologie (ad esempio, il diabete e I'epilessia).

L’asma € una malattia cronica, molto frequente nell’infanzia, che puo alterare significativa-
mente la qualita della vita del bambino e della sua famiglia. Studi di farmaco epidemiologia
sull’asma pediatrico hanno mostrato una diffusa e ancora poco adeguata gestione dell’asma e
come siano ancora carenti gli interventi educazionali per il piccolo paziente e la sua famiglia.
Le linee guida internazionali raccomandano al medico di “educare” i bambini/adolescenti e le
loro famiglie e di rinforzare gli insegnamenti di “self-management” ad ogni visita come par-
te della componente terapeutica, non meno importante della prescrizione farmacologica. In
letteratura sono ormai numerosi gli studi, americani ed europei, che documentano l'efficacia
degli interventi educazionali. Tutto cio si traduce in una migliore qualita di vita dei bambini/
adolescenti e delle loro famiglie (minor numero di assenze da scuola per il bambino e dal la-
voro per i genitori).

Nel nostro Centro gli interventi educativi individuali sono compiuti dall’assistente sanitario
subito dopo la valutazione clinica alla prima visita. Gli interventi collettivi, proposti durante
le visite del PDTE, sono condotti da un team multidisciplinare (medico, psicologo, assistente
sanitario, infermiere e un rappresentante dei genitori dell’associazione).

ILPDTE NELLA PRATICA CLINICA

Il PDTE “Io e ’Asma” prevede tre visite intervallate tra loro da 8-12 settimane, seguite da visite

semestrali o annuali. Nei casi di difficile gestione dell’asma il percorso si adatta alle necessita

(figura 1). La prima visita, che coincide con I'attivazione del percorso di presa in carico, include:

« la raccolta del’anamnesi (familiare, patologica prossima e remota) attraverso I'utilizzo di
un database;

 la visita medica;

« la spirometria;

 iprick test;

« informazioni sulla terapia della crisi attraverso una scheda dedicata e personalizzata;

« informazioni sulla terapia giornaliera.

Confermata la diagnosi di asma e valutato il livello di controllo della malattia, &€ consigliato,

quando necessario, I'inizio della terapia farmacologica giornaliera o I'’eventuale modifica della

terapia in corso. Alla fine della prima visita i bambini e i genitori (e/o altri familiari, per esem-

pio i nonni) intraprendono il corso educazionale individuale. Al termine della visita il medico

discute con l'assistente sanitario le problematiche riscontrate e orienta I'intervento educativo

su eventuali criticita.

La seconda e terza visita hanno lo scopo di valutare il livello di controllo dell’asma, di modu-

lare la terapia di fondo e di valutare ’adesione al piano terapeutico, le abilita raggiunte e le

capacita di autogestione della malattia, anche attraverso una verifica dimostrativa. Il medico,

l’assistente sanitario e I'infermiere concorrono, ognuno per la propria parte, alla realizzazione

del self-management del bambino e della famiglia. In seguito, il percorso prevede una conti-

nua cooperazione e condivisione tra il Centro “Io e ’Asma” ed il medico curante. Durante il

percorso i bambini e i genitori sono invitati a partecipare ad un corso educazionale di gruppo

per il quale ¢ effettuata la prescrizione da parte del medico dell’ambulatorio.
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Fig. 1. PDTE “IO E L’ASMA”.

FOLLOW-UP

1anno

1 VISITA . Vies sty 2 VISITA ! L . 3 VISITA FOLLOW-UP
aw vescoa | (Y weacos ||
s Diagnosi Famiglia s Adesione Famiphia = Adesione G e

* Piano di Cura » Diagnosi s Diagnosi
* Controllo Asma * Controllo Asma
= Piano di Cura Verifica « Piano di Cura

Diagnosi e g ) e ; ;i * Controllo Asma
méﬁgdlc“ra » Monitoraggio E:::g%;f:l&lm « Monitoraggio i e

Colloquio * Monitoraggio
Educativo ;

Colloquio di gruppo genitori, bambini/ragazzi

Diagnosis

Symptom control & risk factors
Inhaler technique & adherence
Parent preference

» Adesione
* Diagnosi

» Adesione
* Spirometria » Diagnosi
= Prick Test

* Relazione Clinica

Verifica
+» Controllo Asma
* Piano di Cura

* Monitoraggio

Symptoms
Exacerbations

Side-effects
Parent satisfaction o \RLEA 7y, %
& . ARoadmap toasthma
Asthma medications control
Non-pharmacological strategies .
Treat modifiable risk factors AsTRNY ERJ 2015

Risultati sulla gestione dell’Asma dal 2007 al 2010

11 44% dei pazienti e giunto alla prima visita con asma controllato. Di questi, a seguito dell’atti-
vazione del PDTE, alla terza visita il controllo dell’asma era pari al 79% dei casi ed € mantenuto
dall’83% dopo i due follow-up semestrali.

Costi del Percorso Diagnostico Terapeutico Educazionale (PDTE)

I dati riguardanti i costi sono stati elaborati dall'TRCCS Istituto di Ricerche Farmacologiche

Mario Negri di Milano nel 2012. Il costo del PDTE (3 visite, corso individuale, spirometria e

prick test) per il sistema sanitario nazionale ammonta a 269.27 € per paziente.

Inoltre:

« il costo delle terapie farmacologiche € diminuito del 48% nel post-intervento;

« 1’87% dei pazienti ha utilizzato soltanto il fluticasone spray (100 mcg/die), con un costo pari
a0.26 €.

Il costo delle ospedalizzazioni non e stato calcolato perché durante il follow-up di un anno
nessun bambino e stato ricoverato.

Risultati sul controllo dell'asma alla prima visita dal 2008 al 2014

I1 30% dei pazienti € giunto alla prima visita con asma controllato. Si presuppone che I'appli-
cazione del PDTE in collaborazione con i Medici di Famiglia abbia favorito la selezione verso
Pambulatorio specialistico dei bambini con asma difficile da trattare.

Pneumologia Pediatrica n. 17 61



Fig. 2. Pazienti che seguono il PDTE.
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Fig. 3. Adesione al PDTE negli anni 2008-2015.
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CONSIDERAZIONI CONCLUSIVE

In base al confronto pre-post, la valutazione dell’esperienza del Centro “Io e ’Asma”, che ap-
plica tre indicatori ritenuti di primaria importanza nella gestione dell’asma (educazione e mo-
nitoraggio del controllo della malattia e della funzionalita polmonare), ha avuto come esito
un miglioramento dei sintomi, con un controllo della malattia a lungo temine dell’'80%, una
diminuzione dell’'uso di farmaci e dei costi e una riduzione delle assenze scolastiche e delle
ospedalizzazioni. I’adesione al PDTE negli anni 2008-2015 si ¢ mantenuta intorno all’'80%. 11
PDTE e stato esteso alla promozione della salute attraverso corretti stili di vita (interventi su
relazioni amicali, obesita, fumo e attivita fisica).

Come gia ben noto, una buona gestione migliora la qualita della vita dei pazienti. La vera inno-
vazione sarebbe applicare il modello nei poliambulatori e sul territorio. Come diceva Goethe,
“Non basta sapere, si deve anche applicare”. Il PDTE descritto dimostra che vi € un beneficio
globale significativo nella gestione dell’asma. Tale metodo, condiviso dal team del Centro “Io e
I’Asma” e i medici di famiglia, avvia la famiglia alla conoscenza della malattia e ad un adegua-
to “self-management”, rendendola proattiva. Anche a livello di Sanita Regionale si sta perse-
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guendo l'obiettivo di creare percorsi condivisi tra ospedale e territorio per la malattia cronica,
in linea con la nuova riforma Socio-Sanitaria Regionale e il Piano Nazionale della Cronicita.

Gli autori dichiarano di non avere conflitto di interesse.

Gli studi hanno I'approvazione del Comitato Etico, ASST degli Spedali Civili di Brescia.
Gli autori ringraziano I’Associazione Laboratorio Clinico Pedagogico e Ricerca Biomedica, On-
lus, per il sostegno.

Si ringraziano per la collaborazione i Medici di Famiglia di Brescia, Bergamo, Cremona e Man-
tova per la condivisione, la costruzione e I'implementazione del PDTE.
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