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Prefazione all’edizione italiana

L'educazione terapeutica del paziente € un approccio fondamentale nella gestione delle malattie croniche,
finalizzato non solo a migliorare I'autogestione della salute da parte della persona ma anche come opportunita per
i professionisti della salute per fare meglio il proprio lavoro di presa in cura. |l testo presenta una guida introduttiva
su questo tema, elaborata dall'Organizzazione Mondiale della Sanita (OMS) e tradotta in italiano dal Gruppo
Interassociativo AMD-SID, GISED (Gruppo Italiano di Studio per I'Educazione sul Diabete). || documento analizza
l'importanza dell'educazione terapeutica come intervento strutturato e centrato sulla persona, con I'obiettivo di
promuovere una maggiore autonomia e una migliore qualita della vita per coloro che vivono con condizioni
croniche. Attraverso un'analisi dei concetti di base, delle barriere e delle opportunita del sistema sanitario, e delle
strategie di formazione per i professionisti sanitari, la guida offre un quadro completo per migliorare I'accesso agli
interventi educativi e I'efficacia degli stessi. L'intento € quello di fornire strumenti pratici per i responsabili politici e
i professionisti della salute, con I'obiettivo di integrare I'educazione terapeutica nella pratica clinica e nei programmi
di assistenza sanitaria. Rivolgendosi principalmente ai decisori politici, ai professionisti della salute e agli operatori
sanitari impegnati nella progettazione e implementazione di servizi di educazione terapeutica, il documento
desidera fornire una guida completa e strutturata per affrontare una delle sfide piu critiche nel campo della salute
pubblica: la gestione delle malattie croniche. Le condizioni croniche, come il diabete, I'obesita, le malattie
cardiovascolari, le malattie croniche e quelle respiratorie, rappresentano oggi una delle principali cause di mortalita
e morbilita a livello globale, incidendo non solo sulla qualita della vita delle persone, ma anche sulla sostenibilita
economica e sulla operativita dei sistemi sanitari. In questo contesto, I'educazione terapeutica emerge come uno
strumento essenziale per migliorare I'autogestione dei pazienti e per ottimizzare I'uso delle risorse sanitarie ma
necessita di essere conosciuto ed integrato in modo pratico con i sistemi di cura. Viene evidenziata la necessita
di un approccio multidisciplinare e personalizzato, che coinvolga non solo i professionisti della salute, ma anche i
pazienti stessi, i loro caregiver e le famiglie, in un processo di apprendimento continuo. L'educazione terapeutica,
come sottolineato nel documento, non & un intervento una tantum, ma una pratica da implementare lungo tutto il
percorso di vita della persona affetta da cronicita. Uno dei punti di forza del documento € la sua attenzione verso
I'accessibilita e I'inclusivita dei servizi di educazione terapeutica, con un focus sulle disuguaglianze nell'accesso
alle cure. L'obiettivo dichiarato € quello di fornire strumenti a tutti i pazienti affetti da malattie croniche,
indipendentemente dalle loro condizioni socio-economiche o dal contesto geografico in cui vivono. In tal senso, il
documento funge da risorsa strategica per i responsabili delle politiche sanitarie, i quali possono utilizzare le linee
guida proposte per sviluppare o migliorare le infrastrutture esistenti, rendendo I'educazione terapeutica una
componente centrale dei programmi di prevenzione e cura delle malattie croniche. Inoltre, I'importanza del
documento risiede nella sua visione lungimirante, che tiene conto delle tendenze demografiche e sociali
emergenti. Come evidenziato nella prefazione, la popolazione mondiale, e in particolare quella europea, sta
invecchiando rapidamente, con una conseguente crescita della prevalenza di condizioni croniche e multimorbilita.
In questo scenario, I'educazione terapeutica diventa fondamentale per garantire una gestione sostenibile e
integrata delle malattie croniche, non solo per migliorare la qualita della vita dei pazienti, ma anche per ridurre la
pressione sui sistemi sanitari. Infine, il documento sottolinea l'importanza di formare adeguatamente i
professionisti sanitari, affinché possano diventare educatori competenti e sensibili alle esigenze specifiche dei
pazienti. Viene evidenziato il bisogno di programmi di formazione continua e specializzata per i professionisti,
affinché siano in grado di erogare interventi educativi efficaci e basati sulle migliori evidenze scientifiche. La guida
mette in risalto come la sinergia tra pazienti informati e professionisti formati sia la chiave per il successo
dell'educazione terapeutica. In conclusione, il documento rappresenta un contributo cruciale per il miglioramento
delle politiche e delle pratiche sanitarie relative alla gestione delle malattie croniche, fornendo una piattaforma di
riferimento per la diffusione di approcci educativi centrati sulla persona e orientati al miglioramento dei risultati
clinici e della qualita della vita.
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Postfazione

Il documento L ‘educazione terapeutica del paziente si propone di fornire una guida introduttiva a un processo
educativo strutturato, centrato sulla persona, mirato a supportare i pazienti affetti da condizioni croniche.
Questo tipo di educazione, svolto non solo da professionisti sanitari ma da tanti professionisti e volontari che
concorrono alla promozione della salute nelle comunita, ha l'obiettivo di migliorare I'autogestione delle
malattie, potenziando la capacita dei pazienti di gestire la propria salute con il supporto di caregiver e famiglie.
L'educazione terapeutica & vista come un elemento cruciale nella gestione delle malattie croniche, poiché
consente di ottimizzare I'uso delle risorse sanitarie e migliorare la qualita della vita dei pazienti e delle loro
famiglie. Dal punto di vista politico e culturale, il documento pone enfasi sull'importanza di un approccio
strutturato e continuo che coinvolga i professionisti della salute, i responsabili politici e gli stessi pazienti,
nella creazione di sistemi di educazione terapeutica diffusi. Politiche globali, come quelle delle Nazioni Unite
e delllOMS, sottolineano il diritto alla salute e la necessita di rafforzare i sistemi sanitari per gestire il crescente
carico delle malattie croniche. L'obiettivo politico pilt ampio &€ garantire che i pazienti possano avere accesso
a servizi di educazione terapeutica che non solo li aiutino a gestire la loro condizione, ma anche a migliorare
gli esiti di salute riducendo la pressione sui sistemi sanitari. || documento evidenzia chiaramente il valore
costo-efficacia dell'educazione terapeutica del paziente nelle patologie croniche non trasmissibili (NCD),
come il diabete e le malattie respiratorie. Gli interventi di educazione terapeutica migliorano gli esiti clinici e
la qualita della vita dei pazienti, riducendo le complicanze a lungo termine e l'utilizzo di servizi sanitari, come
le ospedalizzazioni e le visite non programmate dal medico. Questo porta a una riduzione significativa dei
costi associati alla gestione delle malattie croniche.

Studi specifici dimostrano che il supporto all'autogestione, che include I'educazione terapeutica, &
particolarmente efficace nel ridurre i ricoveri ospedalieri per condizioni come la bronco-pneumopatia cronica
ostruttiva (BPCO) e nel migliorare il controllo dell'asma, riducendo cosi i costi complessivi per i sistemi
sanitari. Il progetto COMPAR-EU, menzionato nel documento, fornisce risorse utili per confrontare I'efficacia
e il rapporto costo-efficacia di vari interventi di supporto all'autogestione per condizioni croniche comuni

In sintesi, il documento riflette il ruolo centrale che I'educazione terapeutica puo svolgere nell'ambito della
gestione delle malattie croniche, sia dal punto di vista dei benefici individuali per i pazienti, sia dal punto di
vista dell'efficienza e sostenibilita dei sistemi sanitari all’interno delle comunita. A 25 anni dal primo
documento dell’OMS su questo tema strategico € necessario comunque sottolineare le differenze dei due
contribute per comprendere ancora meglio il valore di entrambi e il loro valore strategico odierno.

Educazione Terapeutica del
Paziente (1998)

L'ETP consente alle persone con
patologie croniche di gestire la
propria malattia, migliorando salute
e costi.

Tema Therapeutic Patient Education (2023)

Si offre una definizione aggiornata che
include tecnologie moderne e approcci
personalizzati.

Definizione di ETP

- Implementare approcci
personalizzati.
- Utilizzare tecnologie digitali.

- Formare operatori sanitari.
- Migliorare la gestione delle
patologie croniche da parte dei

materiali didattici tradizionali.

Obiettivi L - Favorire la collaborazione
pazienti. . S
, . - interdisciplinare.
- Integrare I'ETP nei programmi di L : .
. o - Migliorare ulteriormente la qualita
assistenza sanitaria. : : N
della vita dei pazienti.
. . Suggerimento di utilizzo di
. Focus su programmi strutturati con AT
Metodologie o o metodologie didattiche avanzate,
I competenze specifiche per pazienti . . ) L
Didattiche - inclusi e-learning, telemedicina, e
e operatori. o -
strumenti interattivi.
- . C Integrazione di tecnologie digitali come
Tecnologia e Limitato uso di t_ecnolo_gle digitali, app di e-health, monitoraggio remoto,
: focus su formazione diretta e - L .
Innovazione e strumenti interattivi per la gestione

della salute.

Competenze degli
Operatori Sanitari

- Competenze di base e avanzate
per la gestione dell'ETP.

- Importanza dell'approccio
empatico e centrato sul paziente.

- Aggiornamento delle competenze in
base alle nuove tecnologie.

- Approcci interdisciplinari e
collaborazione con altri settori sanitari.

Coinvolgimento del
Paziente

- Pazienti formati per gestire la
propria malattia.

- Importanza del supporto
psicologico e educativo per i
pazienti e le loro famiglie.

- Maggiore enfasi sulla
personalizzazione dell'educazione
terapeutica.

- Utilizzo di strumenti digitali per il
coinvolgimento attivo dei pazienti.

- Coinvolgimento dei pazienti nella co-
progettazione dei programmi educativi
e nella organizzazione dei servizi




Tema

Educazione Terapeutica del
Paziente (1998)

Therapeutic Patient Education (2023)

Coinvolgimento delle
Istituzioni pubbliche e
private

Tra gli ostacoli ai programmi di
formazione all’educazione
terapeutica viene indicato
I’atteggiamento conservatore delle
istituzioni, i non finanziamenti per
sottovalutazione dell'importanza
dellETP, 'assenza di formazione
continua su ETP

- approccio bio-meccanico dei
professionisti sanitari, scarso lavoro
in team la resistenza al
cambiamento culturale

- Raccomandazioni sintetiche alle
istituzioni per affrontare e
migliorare le situazioni attuali

- Ampio rilievo viene attribuito agli
aspetti regolatori e legali: vengono
descritte le responsabilita di ciascun
ente, dal Ministero della Salute ad altri
ministeri, organizzazioni non
governative come il welfare sociale,
assicurazioni, associazioni dei pazienti
sulla implementazione della
educazione del paziente cronico
attraverso modifiche regolatorie e
legali

-Declinazione delle lacune
organizzative e culturali allinterno del
sistema sanita e delle opportunita di
miglioramento verso un nuovo modello
di medicina centrata sulla persona
-Ruolo delle istituzioni nel favorire
I'organizzazione dei servizi per 'lETP
attraverso la leadership, il
coordinamento e la gestione

L’ETP all’interno di
un Sistema di Qualita
e di Accreditamento
dei servizi

-Accenni a programmi formativi di
qualita, alla ricerca di criteri di
valutazione di processo e di esito
dei programmi di formazione e dei
corsi di educazione per i pazienti

-Ampia discussione sulla necessita di
fornire ETP secondo criteri di qualita,
uguaglianza ed equita

-Descrizione dei programmi di
miglioramento della qualita dei servizi
e delle attivita di ETP utilizzando gli
strumenti di analisi e miglioramento
continuo ( SWAT analisi e PDSA)
-Descrizione dei criteri per
'accreditamento dei servizi
allautogestione e ETP

-Analisi di sistemi per affrontare ogni
tipo di diseguaglianza sociale,
culturale, di genere

Ostacoli
all'lmplementazione

- Barriere istituzionali e mancanza
di formazione adeguata per gl
operatori sanitari.

- Resistenza al cambiamento nelle
pratiche educative tradizionali.

- Sfide legate all'adozione di huove
tecnologie.

- Necessita di aggiornare
continuamente le competenze degli
operatori sanitari.

- Potenziali disuguaglianze
nell'accesso alle tecnologie.

Raccomandazioni

- Aumentare la formazione degli
operatori sanitari.

- Creare programmi di formazione
strutturati.

- Superare le barriere istituzionali e
culturali.

- Adottare nuove tecnologie e approcci
personalizzati.

- Favorire la formazione continua degli
operatori sanitari.

- Promuovere la collaborazione
interdisciplinare e l'inclusivita.

Osservazioni

1. Evoluzione delle Tecnologie: Dal 1998 ad oggi, c'é stata un'evoluzione significativa nell'uso delle
tecnologie digitali nell'educazione terapeutica del paziente. Mentre il documento del 1998 menziona
metodi didattici tradizionali, il documento del 2023 sottolinea l'importanza delle tecnologie digitali, e-
health, e strumenti interattivi.

2. Personalizzazione: Nel documento del 2023, c'€ una maggiore enfasi sulla personalizzazione
dell'educazione terapeutica. Questo riflette una tendenza attuale verso trattamenti sanitari piu
personalizzati, adattati alle esigenze individuali dei pazienti e dei contesti in cui vivono..

3. Competenze degli Operatori Sanitari: Le competenze richieste agli operatori sanitari si sono evolute per
includere non solo abilita empatiche e centrate sul paziente, ma anche competenze tecnologiche
avanzate e la capacita di lavorare in team interdisciplinari.

4. Coinvolgimento del Paziente: L'approccio del 2023 sembra favorire un coinvolgimento piu attivo dei
pazienti attraverso l'uso di strumenti digitali, che possono facilitare un monitoraggio continuo e un
feedback immediato.



5. Ostacoli e Raccomandazioni: Gli ostacoli principali rimangono simili (barriere istituzionali e culturali), ma
nel 2023 si aggiungono le sfide legate all'adozione e all'uso di nuove tecnologie. Le raccomandazioni del
2023 enfatizzano l'importanza dell'adozione tecnologica e della formazione continua (che deve trovare
perd gia nei curricula universitari uno spazio adeguato), riflettendo la necessita di un aggiornamento
costante delle competenze. Inoltre viene ribadito il ruolo della comunita nel supporto a 360° della persona
con patologia cronica e della propria famiglia: ogni luogo diventa “spazio educante” ove linclusivita
rappresenta il punto di forza per superare barriere e ostacoli..

| traduttori del documento
Dr. Simone Casucci, Coordinatore Gised - Dr. ssa Laura Tonutti, Coordinatore eletto Gised

Dr. ssa Lucia lanni - Prof. Mauro Maurantonio - Dr. Roberto Pjppi - Dr. ssa Michela Trada

La presente traduzione € stata sottoposta alla valutazione dei Consigli direttivi delle due societa
scientifiche SID e AMD, ottenendo I'approvazione scientifica bilaterale.

Il testo € poi stato sottoposto all’Ufficio Regionale dellOMS per le autorizzazioni formali alla
divulgazione in tutti formati disponibili.

| traduttori assumono su di sé tutte le responsabilita relative alla scelta traduttiva, sviluppata in modo
tale che potesse meglio offrire una riconoscibilita e fruibilita per il contesto culturale italiano.



ABSTRACT

L'educazione terapeutica del paziente € un processo di apprendimento strutturato e centrato sulla
persona che supporta gli individui che vivono con condizioni croniche nell'autogestione della propria
salute, sfruttando le proprie risorse e con il supporto dei loro caregiver e famiglie. Viene eseguita da
professionisti sanitari formati, adattata al paziente e alla sua condizione e continua per tutta la vita del
paziente. E una parte integrante del trattamento per le condizioni croniche e pud portare a migliori
risultati di salute e migliorare la qualitd della vita, ottimizzando I'uso dei servizi sanitari e altre risorse.
L'obiettivo di questa guida & fornire ai responsabili politici e ai professionisti sanitari gli strumenti per
garantire un migliore accesso a un'educazione terapeutica del paziente efficace per tutti i pazienti che
vivono con condizioni croniche e che possono beneficiare di questo approccio. In particolare, la guida
e rivolta a coloro che sono responsabili della progettazione, dell'erogazione o della commissione dei
servizi di educazione terapeutica del paziente per le persone che vivono con condizioni croniche e dei
programmi di formazione per i professionisti sanitari che forniscono educazione terapeutica del
paziente.

Keywords
EDUCAZIONE DEL PAZIENTE, MALATTIE NON TRASMISSIBILI, CURA CENTRATA SUL PAZIENTE,
AUTOGESTIONE, ALFABETIZZAZIONE SANITARIA
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PREFAZIONE

L'educazione terapeutica del paziente € un intervento efficace che ha dimostrato di aiutare le
persone che vivono con condizioni croniche a gestire meglio la propria malattia, ottenendo cosi
miglioramenti negli esiti di salute, nell'uso delle risorse e nella qualitd della vita. Ha un grande
potenziale per migliorare la vita dei pazienti, alleviando allo stesso tempo la pressione sui sistemi
sanitari.

Sebbene sia ampiamente implementata in tutta la Regione Europea dellOMS, ci sono opportunita per
migliorare |'erogazione e gli esiti.

Nel 1998, I'Ufficio Regionale per I'Europa dellOMS ha pubblicato un documento di lavoro
sull'educazione terapeutica del paziente che € servito come risorsa importante per leader e operatori
del settore. Sviluppato con un gruppo di accademici, clinici ed educatori provenienti da paesi di tutta la
Regione Europea dell'lOMS, ha contribuito a definire I'educazione terapeutica del paziente, specificare
le competenze che i pazienti con malattie croniche dovrebbero apprendere, descrivere il contenuto e
la struttura di diversi interventi e identificare le aree di azione.

Ora, 25 anni dopo, ci sono stati sviluppi significativi nella base di evidenze, nella pratica clinica e nel
contesto in cui I'educazione terapeutica del paziente - e il pit ampio supporto all'autogestione - viene
fornita.

In questi 25 anni si sono verificati anche grandi sviluppi sociali e demografici. La proporzione della
popolazione della Regione che vive con una condizione cronica € in crescita, cosi come le loro
necessita. Si prevede che entro il 2050 le persone di eta pari o superiore a 65 anni costituiranno un
quarto della popolazione nella Regione; un aumento di oltre il 70% in 20 anni. La piramide della
popolazione sta cambiando. E man mano che invecchiamo, aumenta la probabilita di multimorbidita,
la presenza di due o piu condizioni croniche.

Allo stesso tempo, di fronte a molteplici e complessi minacce per la salute pubblica, carenze nella
forza lavoro sanitaria e richieste concorrenti sui finanziamenti pubblici, i nostri sistemi sanitari
stanno cambiando rapidamente e fondamentalmente, adattandosi, progredendo, ristrutturandosi,
digitalizzandosi, innovando e imparando.

Tutto cio rende questa nuova guida una risorsa tempestiva e necessaria, tenendo conto delle attuali
riflessioni e pratiche per fornire ai responsabili politici e ai professionisti sanitari della Regione
Europea delllOMS strumenti per garantire un migliore accesso a un'educazione terapeutica efficace
per tutti i pazienti che vivono con condizioni croniche.

Che tu stia contribuendo ai servizi di educazione terapeutica del paziente per persone che vivono
con condizioni croniche o formando professionisti sanitari per farlo, ti incoraggio a utilizzare questa
guida per aggiornare il tuo lavoro, in modo da poter ottenere i migliori risultati possibili per i pazienti
e le persone con condizioni croniche ovunque.

Hans Henri P. Kluge
Direttore
Ufficio Regionale perl'Europa, OMS
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ABBREVIAZIONI

COPD Chronic Obstructive Pulmonary Disease, malattia polmonare ostruttiva cronica.

DESMOND Diabetes Education and Self-Management for Ongoing and Newly Diagnosed
(programme), Programma di educazione e autogestione per persone con diabete
di nuova diagnosi e in corso.

IPF Idiopathic Pulmonary Fibrosis, fibrosi polmonare idiopatica.

NCD NonCommunicable Disease, malattia non trasmissibile.

ORCHA Organization for the Review of Health and Care Apps, Organizzazione per la
Revisione delle App per la Salute e I'Assistenza.

PDSA Plan-Do-Study-Act (cycles), pianifica-fai-studia-agisci (cicli).

PREM Patient-Reported Experience Measure, misura dell’esperienza riportata dal paziente.

PROM Patient-Reported Outcome Measure, misura dell'esito riportata dal paziente.

SMART Specific, Measurable, Achievable, Realistic And Time-Limited, specifico, misurabile,

raggiungibile, realistico e a tempo determinato.
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INTRODUZIONE



Le condizioni croniche’ possono essere un grande
fardello per la salute e il benessere degli individui
e delle comunita. Molte persone che vivono con
una o piu condizioni croniche riescono a condurre
una vita sana e soddisfacente. Tuttavia, per alcuni,
cio pud limitare la loro capacita di partecipare
pienamente alla vita domestica e sociale.

| pazienti trascorrono in media 2 ore
all'anno con un professionista della
salute; il resto del tempo devono
prendersi cura di sé stessi.

Professor Karin Lange, Responsabile dell'Unita di
Psicologia Medica, Hannover Medical School,
Hannover, Germany

L'educazione terapeutica del paziente € un
"processo di apprendimento strutturato e
incentrato sulla persona” che supporta gli individui
che vivono con condizioni croniche a "gestire
autonomamente" la propria salute, attingendo alle
proprie risorse, supportati dai loro caregiver e dalle
famiglie. E eseguita da professionisti sanitari
formati e comprende diversi tipi di interventi di
supporto all'autogestione. E adattata al paziente e
alla sua condizione e continua per tutta la vita del
paziente. E una parte integrante del trattamento
per le condizioni croniche e pud portare a migliori
risultati di salute e a una migliore qualita della vita
(1), facendo allo stesso tempo il miglior uso dei
servizi sanitari e di altre risorse (Box 1).

BoX 1. Nota sullaterminologia

Questa guida utilizzera il termine persona
che vive con una condizione cronica per
descrivere qualcuno che vive con una
condizione cronica, e il termine paziente
quando una persona che vive con una
condizione cronica interagisce con il
sistema sanitario.

11 QUAL E LO SCOPO DELLA
GUIDA?

L'educazione terapeutica del paziente € un
intervento costo-efficace che ha dimostrato di
migliorare i risultati e la qualita della vita per le
persone che vivono con condizioni croniche (2-4).
Tuttavia, anche se viene effettuata
diffusamente, non sempre & fornita in modo
efficace o & ben compresa (5,6).

Cio significa che molte persone
inutiimente di condizioni croniche e che le

soffrono

'A volte indicate come condizioni a lungo termine.

risorse nel sistema sanitario e nella societa in
generale possono essere sprecate.

Lo scopo di questa guida € di fornire ai
responsabili delle politiche e ai professionisti
sanitari della Regione Europea del'lOMS migliori
strumenti per offrire un accesso piu efficace
all'educazione terapeutica del paziente per tutti i
pazienti che vivono con condizioni croniche e che
possono trarre beneficio da questo approccio.

In particolare, la guida & destinata a coloro che
sono responsabili della progettazione, erogazione
0 commissione di:

® servizi di educazione terapeutica del paziente
per persone che vivono con condizioni
croniche; e

® programmi di formazione per i professionisti
sanitari che  forniscono  educazione
terapeutica del paziente.

Questa guida €& stata prodotta dall'Ufficio
Regionale per [I'Europa dellOMS per
supportare i paesi della Regione, ma &
probabile che possa interessare anche chi
lavora in altre parti del mondo.

12QUAL E L AMBITO DI
APPLICAZIONE DELLA GUIDA?

Questa guida & progettata per fornire al lettore
informazioni sufficienti sull'educazione
terapeutica del paziente in modo che possa
lavorare con esperti nel proprio paese per creare
servizi efficaci. Non & intesa come un manuale
completo, ma la guida fornisce riferimenti e
indicazioni per altre risorse che possano offrire
una discussione piu dettagliata degli argomenti.

L'Ufficio Regionale per I'Europa del'lOMS ha
prodotto un documento di lavoro sull'educazione
terapeutica del paziente nel 1998 (7). Da allora,
sono stati fatti significativi progressi nel campo del
supporto all'autogestione e di altri argomenti
correlati come [l'alfabetizzazione sanitaria, che
hanno ulteriormente approfondito la comprensione
dell'educazione terapeutica del paziente. Questa
guida tiene conto di questi approcci emergenti,
concetti e modalita di erogazione.

Poiché il contesto si & evoluto, alcuni termini
chiave sono stati utilizzati in modi diversi e alcune
definizioni sono rimaste imprecise, portando a
difficolta nella comprensione e nel confronto dei
risultati delle ricerche (7). La guida affronta questo
problema fornendo definizioni per il lettore lungo
tutto il testo, evidenziando nello stesso tempo
dove esistono problemi o incoerenze nella
definizione o nell'uso.



L'educazione terapeutica del paziente riunisce
diversi tipi di interventi che supportano
l'autogestione. Sebbene questa guida si
concentri  sull'educazione terapeutica del
paziente, fa anche riferimento ad altri tipi di
interventi di supporto per I'autogestione e discute
l'importanza di utilizzare questi interventi insieme
all'educazione terapeutica del paziente.

Sebbene un approccio di educazione
terapeutica del paziente possa essere
rilevante per una vasta gamma di condizioni e
fasce di eta, questa guida si & concentrata
principalmente sull'esperienza degli adulti che
vivono con malattie croniche non trasmissibili
(NCD), come Ile malattie cardiovascolari
(ipertensione, insufficienza cardiaca), le
malattie respiratorie croniche (asma e
broncopneumopatia cronica ostruttiva
(BPCO)) e il diabete.

In media, una persona con diabete pensa alla
propria malattia ogni 20 minuti, ogni giorno,
per il resto della sua vita.

Ufficio Regionale del'lOMS per I'Europa (8).

13 COME E STATA
SVILUPPATA LA GUIDA?

Per supportare la stesura della guida, I'Ufficio
Regionale per I'Europa dellOMS ha convocato
due gruppi, uno composto da persone che vivono
con condizioni croniche come malattie
cardiovascolari, condizioni respiratorie croniche
o diabete e l'altro composto da accademici e
professionisti sanitari di discipline rilevanti come
cardiologia, diabetologia, alfabetizzazione
sanitaria, infermieristica, psicologia e sanita
pubblica. Durante il 2022, i rappresentanti
dellOMS hanno incontrato questi gruppi
separatamente e insieme sette volte per
discutere I'approccio, la struttura e il testo della
bozza; incorporare le loro riflessioni e
raccomandazioni in diverse bozze; e raccogliere
esempi di esperienze vissute e pratiche
professionali per illustrare la guida.

La guida é stata aggiornata sulla base delle
prove e della letteratura esistente in questo
campo. Esistono molte revisioni sistematiche
sull'efficacia dell'educazione terapeutica del
paziente e del supporto all'autogestione,
alcune delle quali si concentrano su condizioni
specifiche (9-713) e altre che esaminano
Iimpatto dell'educazione terapeutica del
paziente o del supporto all'autogestione in
contesti come gli ospedali o Il'assistenza
primaria (74).

Il lettore dovrebbe essere consapevole che
analizzare le prove in questo campo & complesso,
poiché la maggior parte degli studi e delle revisioni
sistematiche considerano interventi specifici in gruppi
di pazienti definiti e misurano frequentemente diversi
risultati, rendendo difficile generalizzare tutti gli
interventi di educazione terapeutica del paziente per
tutte le condizioni dei pazienti. Numerosi rapporti e
studi hanno tentato di superare questa difficolta
sintetizzando questo ampio corpo di lavoro per trarre
conclusioni sull'efficacia dell'educazione terapeutica
del paziente e del supporto all'autogestione in
generale, e questi sono stati utilizzati per aggiornare
questa guida (24, 74-16).

All'interno della guida, le prove pertinenti o rilevanti
sono evidenziate in riquadri arancioni. | lettori che
cercano prove riguardanti interventi specifici sono
invitati a consultare revisioni sistematiche (2-4),
risorse di prove come la Cochrane Library (77), o la
piattaforma COMPAR-EU (78) che mira a identificare,
confrontare e classificare gli interventi di autogestione
piu efficaci e costo-efficaci in Europa per adulti che
vivono con quattro malattie croniche ad alta priorita.

14 COME E ORGANIZZATA LA
GUIDA?

Per aiutare i lettori a ottenere il massimo dalla guida,
sono forniti messaggi chiave all'inizio di ciascun
capitolo.

Il lettore trovera informazioni di base come una
discussione sulla costo-efficacia, il contesto politico,
nonché alcuni dei concetti fondamentali
dell'educazione terapeutica del paziente nei Capitoli 2
e 3.

Il Capitolo 4 descrive come fornire l'educazione
terapeutica del paziente come parte integrante
dell'assistenza clinica delle persone che vivono con
condizioni croniche.

Il Capitolo 5 discute come progettare ed erogare
programmi di formazione per i professionisti sanitari
nell'’educazione terapeutica del paziente come parte
di una formazione piu ampia negli interventi di
supporto all'autogestione per i pazienti.

Gli ultimi due capitoli della guida si concentrano sul
sistema sanitario e sui servizi di educazione
terapeutica del paziente. |l Capitolo 6 identifica i fattori
nel sistema sanitario che possono agire come
facilitatori e barriere per la fornitura di servizi di
educazione terapeutica del paziente e discute come i
responsabili delle politiche potrebbero affrontare
questi fattori. || Capitolo 7 esamina le questioni



operative nella fase di awio e
nellimplementazione di un servizio di
educazione terapeutica del paziente, come
impostare un servizio, le disuguaglianze
nell'accesso e come migliorare la qualita e
valutare un servizio.

| termini chiave sono mostrati in grassetto nei
punti rilevanti del testo e sono state inserite
citazioni per illustrare le esperienze delle
persone che vivono con condizioni croniche e
gli approcci utilizzati dai professionisti sanitari e
dai responsabili delle politiche sanitarie.

Informazioni specifiche sono state inserite in
riquadri e raggruppate:

un riquadro dei messaggi chiave é fornito
all'inizio di ciascun capitolo;

terminologia o idee importanti sono
contenute in riquadri verdi;

le prove a supporto degli approcci proposti
sono evidenziate in riquadri rossi;

i casi di studio dai paesi della Regione
Europea dellOMS sono proposti in riquadri
dorati; e

le fasi della storia di un paziente sono fornite
in riquadri blu,



CONTESTO

L'educazione terapeutica del paziente comprende
molte tipologie di intervento a supporto
allautogestione. Puo essere costo-efficace e
portare benefici per gli individui che vivono con
condizioni croniche, il sistema sanitario e la
societa in generale.



Questo capitolo esamina alcuni dei fattori
contestuali importanti che modellano i servizi di
educazione terapeutica del paziente, inclusi i
concetti e gli interventi di supporto
all'autogestione. Esamina anche il contesto
politico generale delle malattie non trasmissibili
(NCD).

L'obiettivo dell'educazione terapeutica del
paziente € che i pazienti possano autogestire
le proprie condizioni croniche nel corso della
loro vita; si adatta alle circostanze della loro

vita in cambiamento, cosi come ai
cambiamenti nella loro condizione e nel
trattamento.

L'autogestione € cid che i pazienti che vivono
con condizioni croniche fanno per gestire la loro
malattia e prevenire complicanze (7),
bilanciando le loro vite con la malattia e le sue
sfide quotidiane per ottenere i migliori risultati, e
spostare la prospettiva dalla malattia al
benessere.

La persona che vive con condizioni croniche ha
tre compiti fondamentali e interdipendenti di
autogestione (79):

® gestire gli aspetti medici della malattia;

® gestire i ruoli di vita, inclusi i cambiamenti nei
ruoli portati dalla malattia; e

® gestire le conseguenze psicologiche ed
emotive della malattia cronica.

Gli interventi di supporto all'autogestione sono
interventi forniti sistematicamente per aumentare
le conoscenze, le abilita e la fiducia dei pazienti
nella proprie capacita di gestire le condizioni
croniche. Il loro scopo & coinvolgere attivamente
i pazienti (e i caregiver informali dove
appropriato) nella gestione delle loro condizioni
(7). Gli interventi di solito combinano diverse
tecniche poiché questo & piu efficace rispetto a
eseguire una singola tecnica isolata (2,4).

Gli interventi possono essere forniti da
professionisti sanitari e/o pazienti. | pazienti
possono anche avere un ruolo chiave nel
modellare i servizi attraverso processi come il co-
design (vedi Capitoli 3 e 7).

21 COSA SIGNIFICA
EDUCAZIONE TERAPEUTICA
DEL PAZIENTE?

L'educazione terapeutica del paziente puo
essere concepita come l'insieme di interventi
educativi per migliorare gli esiti clinici eseguiti da
professionisti sanitari formati per supportare i
pazienti ad autogestire le loro condizioni

croniche con il supporto dei loro caregiver e delle
famiglie.

Le definizioni non sono coerenti tra le discipline e i
testi, quindi questa guida utilizzera il termine
educazione terapeutica del paziente per descrivere
un'attivita che é:

® terapeutica, cioé pud avere un effetto
terapeutico sugli esiti clinici sia
indipendentemente che in aggiunta ad altri
interventi terapeutici (ad esempio, terapia
farmacologica o fisica);

® per un paziente e/o i loro caregiver e offerta come
parte del percorso di assistenza sanitaria; e

® educativa, cioé €& un processo strutturato
adattato al paziente per supportarlo ad acquisire
0 mantenere competenze per essere autogestiti
attraverso:

- la definizione di obiettivi, la pianificazione
delle azioni e la presa di decisioni basate su
una comprensione comune della situazione
e delle esigenze del paziente; e

- la condivisione di informazioni sulla
condizione, i rischi per la salute e le opzioni di
gestione e la fornitura di formazione in abilita
pratiche (incluso I'automonitoraggio della
condizione).

22 EDUCAZIONE TERAPEUTICA
DEL PAZIENTE: PARTE DELLA
FAMIGLIA DEGLI INTERVENTI DI
SUPPORTO
ALL'AUTOGESTIONE

Gli interventi di supporto all'autogestione sono una
famiglia complessa di interventi (20). La Tabella 1
illustra la loro ampiezza utilizzando una tassonomia
sviluppata come parte di un progetto dell'Unione
Europea che sta valutando la loro efficacia e costo-
efficacia (7) e classifica gli interventi utilizzando
domini.

L'educazione terapeutica del paziente riunisce
diversi tipi di interventi di supporto all'autogestione.
Sebbene la distinzione tra educazione terapeutica
del paziente e altri interventi di supporto
all'autogestione non sia rigida, la tassonomia puod
essere utilizzata per distinguere quegli interventi
che possono essere considerati prevalentemente
educazione terapeutica del paziente e quelli che di
solito sono considerati parte della famiglia piu
ampia degli interventi di supporto all'autogestione.



Tabella 1. Classificazione degli interventi di supporto all'autogestione
Sottodomini Elementi

Dominio 1. Caratteristiche dell'intervento di autogestione

1.1 Tecnica di supporto Condivisione di informazioni, formazione sulle competenze, gestione dello
stress e/o emotiva, condivisione delle decisioni, definizione degli obiettivi e
pianificazione delle azioni, miglioramento delle competenze di risoluzione
dei problemi, formazione all'automonitoraggio e feedback, utilizzo di
promemoria e ricordi, incoraggiamento all'uso dei servizi, fornitura di
attrezzature, supporto sociale, coaching e interviste motivazionali

1.2 Metodo di erogazione Visita in ambulatorio, sessione di supporto e intervento autoguidato,
telefonate, smartphone, Internet e dispositivi specifici

1.3 Tipo di incontro Intervento faccia a faccia, interventi a distanza/da remoto
1.4 Destinatario Individuo, gruppo e popolazioni specifiche
1.5 Tipo di fornitore Medico, infermiere, farmacista, fisioterapista, terapista occupazionale,

assistente sociale, psicologo, dietista/nutrizionista, assistente sanitario, pari,
laico e fornitore di servizi

1.6 Posizione Ospedale (assistenza in regime di ricovero), centro di assistenza a
lungo termine/residenza per anziani, assistenza basata sulla comunita,
assistenza domiciliare, assistenza primaria, contesto ambulatoriale,
luogo di lavoro

Dominio 2. Comportamenti attesi di autogestione da parte del paziente/caregiver

2.1 Relativi allo stile di vita Comportamenti alimentari, attivita fisica/esercizio, cessazione o riduzione
del fumo, cessazione o riduzione del consumo di alcol o altre sostanze
dannose, abitudini di sonno sane

2.2 Gestione clinica Comportamenti specifici della condizione, automonitoraggio, uso e
aderenza ai farmaci, riconoscimento precoce dei sintomi, richiesta di
assistenza professionale o cure di emergenza quando necessario, gestione
dei dispositivi e gestione fisica

2.3 Gestione psicologica Affrontare/gestire le emozioni

2.4 Gestione sociale Inserimento nel lavoro, ruoli sociali e capacita di lavorare

2.5 Lavorare con un fornitore Comunicazione con un fornitore di assistenza sanitaria e/o sociale
di assistenza
sanitaria/assistenziale

Dominio 3. Risultati

3.1 Empowerment di Livello di conoscenza, livello di alfabetizzazione sanitaria, livello di

base/competenze acquisizione delle competenze, livello di autoefficacia e livello di attivazione
del paziente

3.2 Aderenza ai comportamenti  Stile di vita, clinica, psicologica, sociale, interazioni e comunicazione con i

di autogestione fornitori di assistenza sanitaria/assistenziale

3.3 Risultati clinici Progressione della malattia (marcatori clinici, sintomi), complicanze, eventi

avversi e mortalita

3.4 Qualita della vita del Qualita complessiva della vita, funzionamento fisico, funzionamento
paziente/caregiver psicologico ed emotivo, funzionamento sociale, funzionamento sessuale e
carico del trattamento

3.5 Percezione/soddisfazione Soddisfazione complessiva degli interventi di autogestione, percezioni di

dell'assistenza essere ben e sufficientemente informati (qualita della fornitura di
informazioni), percezioni del rapporto paziente-fornitore, e assistenza
personalizzata




Tabella 1. Continuazione

Sottodominio Elementi

3.6 Utilizzo
dell'assistenza sanitaria

Tipo e numero di visite, ricoveri ospedalieri e riammissioni, e
assistenza di emergenza

3.7 Costi
costi sociali

Costi sanitari per i pazienti, costi sanitari, costi diretti non medici e

Nota: basato sulla tassonomia utilizzata per gli interventi di autogestione nel progetto COMPAR-EU. | domini che sono stati
utilizzati per distinguere I'educazione terapeutica del paziente dagli altri interventi di supporto all'autogestione sono il Dominio
1 (caratteristiche degli interventi di autogestione) e il Dominio 3 (risultati).

Fonte: adattato da Orrego et al. (7). Riprodotto sotto licenza CC BY 4.0 (https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/).

Rispetto ad altri interventi di supporto
all'autogestione, lo scopo principale
dell'educazione terapeutica del paziente &
migliorare gli esiti clinici e la qualita della vita.
Le tecniche di supporto includono la
condivisione di informazioni, la formazione sulle
competenze, la condivisione delle decisioni, la
definizione degli obiettivi e la pianificazione
delle azioni, la formazione all'automonitoraggio
e il feedback. Il fornitore & un professionista
sanitario.

Gli interventi di supporto all'autogestione che di
solito non sono considerati educazione
terapeutica del paziente includono quelli con lo
scopo principale di empowerment o aderenza ai
comportamenti di autogestione. Queste
tecniche di supporto includono
I'incoraggiamento all'uso dei servizi, la fornitura
di attrezzature, il supporto sociale, il coaching e
le interviste motivazionali; e i fornitori possono
includere non solo professionisti sanitari ma
anche laici e pazienti.

L'ambito di questa guida & focalizzato
sull'educazione terapeutica del paziente, pur
riconoscendo che i professionisti dell'educazione
terapeutica del paziente a volte utilizzeranno altri
interventi di supporto all'autogestione per
adattare il loro intervento alle esigenze
individuali del paziente.

23 PERCHE L'EDUCAZIONE
TERAPEUTICA DEL PAZIENTE E
IMPORTANTE?

L'educazione terapeutica del paziente &
centrale nella gestione delle malattie croniche
non trasmissibili (NCD) come il diabete,
l'ipertensione e le malattie respiratorie.

Le NCD sono un problema crescente sia a
livello globale che nella Regione Europea
del'lOMS. Le malattie ischemiche del cuore,

l'ictus, il diabete e la BPCO rappresentano
quattro delle cinque principali condizioni di
disabilita, misurate in anni di vita corretti per
disabilita negli adulti di eta superiore ai 50 anni
(27). C'e stata anche una significativa tendenza al
rialzo nella prevalenza del diabete e nel numero di
persone che vivono con piu di una condizione
cronica (22).

Nella Regione Europea delllOMS, le persone che
vivono con condizioni croniche sono un gruppo in
espansione con crescenti bisogni. Cio € dovuto in
parte al fatto che c'e€ una maggiore proporzione di
persone anziane nella popolazione, che hanno un
rischio maggiore di sviluppare una condizione
cronica, possono avere piu di una condizione e
possono avere una minor capacita di
autogestione. Inoltre, I'esposizione ad ambienti
meno salubri predispone a un aumento dei fattori
di rischio come una cattiva alimentazione e la
mancanza di esercizio fisico, che a loro volta
portano a un aumento delle condizioni come le
malattie cardiovascolari e il diabete.

L'educazione terapeutica del
importante perché:

paziente &

e supporta le persone con condizioni croniche a
fare scelte riguardo la loro salute e il loro
benessere e quindi migliorare i loro esiti clinici
e la qualita della vita (2,4,16);

e contribuisce a un sistema sanitario piu efficace
e costo-efficace (4,23) e, quindi, ha il potenziale
per ridurre I'utilizzo dei servizi sanitari e i relativi
costi (Box 2); e

e supporta le persone che vivono con condizioni
croniche a raggiungere il loro pieno potenziale,
aumentando in tal modo il loro contributo alla
societa e riducendo la richiesta di supporto, il
che pud rappresentare un guadagno
economico e sociale significativo.


https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/
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Tessa vive in un appartamento al terzo piano e ha la BPCO, l'enfisema, | artrite reumatoide
e la fibrosi. Si affida a una fornitura di ossigeno, che porta con sé.

“Avere la BPCO e noioso. Se stai camminando, fai fatica a mantenere | apporto di
ossigeno, quindj la tua concentrazione e tutta su quello. Puoi perdere il contatto con il

mondo intorno a te.”

Vivere con la BPCO: Tessa, 78 anni, manager in pensione
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Box 2. Quali sono le prove che il supporto all'autogestione e gli interventi di educazione

terapeutica del paziente siano cost-effective e possano ridurre I'utilizzo dei servizi sanitari?

Meno revisioni sistematiche e studi hanno esaminato la cost-effectiveness del supporto
all'autogestione e dell'educazione terapeutica del paziente rispetto alla loro efficacia.

Le prove indicano che gli interventi di supporto all'autogestione e I'educazione terapeutica del
paziente sono convenienti (cost-effective), ma evidenziano anche che cio € influenzato dai costi
associati al metodo di erogazione scelto (23,24). Alcuni studi hanno dimostrato che il supporto
all'autogestione puo essere cost-effective riducendo le complicazioni a lungo termine delle

condizioni croniche (25,26).

Vi sono prove che supportare I'autogestione puo ridurre I'utilizzo dei servizi sanitari. A questo
proposito, i programmi specifici per malattia possono essere piu efficaci rispetto ai programmi
generici (3). Le revisioni hanno rilevato che I'educazione all'autogestione e la pianificazione delle
cure portano a un minor nhumero di ricoveri ospedalieri, visite non programmate dal medico e
giorni di assenza dal lavoro o dalla scuola per le persone con asma e possono anche ridurre i

ricoveri ospedalieri per le persone con BPCO (3).

Il progetto COMPAR-EU raccoglie e analizza informazioni sui costi stimati e sulla efficacia per
diversi tipi di interventi di supporto all'autogestione per quattro condizioni comuni (78)ed € una

risorsa utile per i lettori.

24 |L CONTESTO POLITICO

Diverse politiche e iniziative sanitarie globali e della
Regione Europea delllOMS forniscono un contesto
di fondo per la fornitura di servizi di educazione
terapeutica del paziente per condizioni croniche e
NCDs.

A livello globale, i tre incontri ad alto livello delle
Nazioni Unite e le risoluzioni sulla prevenzione e
il controllo delle NCD (27-29)nel 2011, 2014 e 2018
hanno riconosciuto il peso delle NCD e hanno
riaffermato il diritto di tutti al godimento del piu alto
livello possibile di salute fisica e mentale.

Gli Obiettivi di Sviluppo Sostenibile sono stati
adottati nel 2015; all'interno dell'Obiettivo 3

sulla buona salute e il benessere sono
inclusi il Target 3.4 per ridurre il rischio di
mortalita prematura da NCD maggiori di un
terzo entro il 2030 e il Target 3.8 per
raggiungere la  copertura  sanitaria
universale (30). In un rapporto di follow-up
del 2020, la mancanza di progressi
dimostrata dai paesi suggerisce che molti
sistemi sanitari non stanno tenendo il passo
con I'aumento del carico delle NCD (37).

Il Piano d'Azione Globale dellOMS per la
Prevenzione e il Controllo delle Malattie Non
Trasmissibili 2013-2030 (32,33) raccomanda
di agire per responsabilizzare le persone con
NCD a gestire meglio la propria condizione, e
di fornire istruzione, incentivi e strumenti per
l'autocura e l'autogestione; cio € riecheggiato
nel corrispondente piano d'azione della
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Regione Europea dell'lOMS sulle NCD (34).
Per quanto riguarda condizioni croniche
specifiche, la risoluzione 74/4 dell'Assemblea
Mondiale della Sanita (2021) relativa al diabete
ha esortato gli Stati membiri a, tra le altre cose,
rafforzare i sistemi sanitari e i servizi sanitari di
base di alta qualita, integrati e centrati sulle
persone per tutti”; garantire un'adeguata e ben
formata forza lavoro sanitaria; e migliorare la
promozione della salute e I'alfabetizzazione
sanitaria, incluso garantire I'accesso a
informazioni sanitarie comprensibili e di alta
qualita e all'educazione (35).

Il Tredicesimo Programma Generale di Lavoro
dell'lOMS, 2019-2023 (36) e il Programma
Europeo di Lavoro 2020-2025 (37) hanno

entrambi un forte focus sul raggiungimento
della copertura sanitaria universale, e sono
stati definiti quadri sia globali (38,39 che
della Regione Europea delllOMS (40) per
rafforzare i servizi sanitari centrati sulle
persone. Inoltre, il Programma Europeo di
Lavoro stabilisce anche iniziative di punta
sull'empowerment attraverso la salute
digitale per supportare i paesi nella
trasformazione digitale per una salute
migliore (47) e per stili di vita piu sani che
tengono conto dei fattori sociali,
comportamentali e culturali, inclusa
I'alfabetizzazione sanitaria, nella
comprensione del comportamento umano

(42).



COMPRENDERE
L'EDUCAZIONE
TERAPEUTICA DEL
PAZIENTE

/| principi dell'educazione terapeutica del paziente
s/ sono sviluppati da concetti e modelli basati su
evidenze provenienti da diverse discipline,

tra cui le scienze comportamentall,

/ sistemi sanitari e I'educazione degli adulti.
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Questo capitolo esplora una serie di modelli e
concetti importanti che informano I'educazione
terapeutica del paziente e che sono influenzati
da discipline come le scienze comportamentali, i
sistemi sanitari e I'educazione degli adulti.

31 COMPRENDERE
L'EDUCAZIONE TERAPEUTICA
DEL PAZIENTE NEL SUO
CONTESTO PSICOLOGICO

311 La condizione emotiva

La condizione emotiva di un paziente puo
giocare un ruolo importante nel determinare
come quell'individuo puo beneficiare
dell'educazione terapeutica. Sembra esserci una
relazione tra emozioni negative (come
sofferenza, depressione, rabbia/ostilita e ansia)
e malattie croniche (43). Inoltre, il peso emotivo
associato al trattamento di una malattia cronica o
al rischio di gravi complicanze legate alla
malattia stessa € stato a sua volta associato ad
una peggiore autogestione (44).

Il distress emotivo e la depressione possono
influire sull'aderenza al trattamento e possono
ridurre 'efficacia dell'alfabetizzazione sanitaria
sui comportamenti di autogestione. In altre
parole, la sofferenza psicologica,

(414

detto: "Ora siete soli", e lo eravamo.

che sia 0 meno legato alla condizione di
cronicita, puo impedire ai pazienti di saper
utilizzare le informazioni sanitarie per
comportamenti di autogestione adeguati (45).

312 Care giver e famiglie

| caregiver e le famiglie spesso giocano un ruolo
centrale nella vita di una persona che vive con
una malattia cronica fornendo supporto sia
pratico che emozionale. Possono essere coinvolti
nella somministrazione di farmaci o nell'uso degli
strumenti necessari per monitorare una
condizione, nella preparazione del cibo o nel
supporto della persona a svolgere esercizio fisico
ed a essere presente agli appuntamenti
ospedalieri. Possono giocare un ruolo importante
nel mantenere il benessere emotivo dell'individuo
e influire sulla sua motivazione a impegnarsi
nell'autogestione e nell'educazione terapeutica.

| caregiver e le famiglie potrebbero dover tenere
in considerazione le proprie conoscenze,
capacita e fiducia per sostenere una persona che
vive condizioni di cronicita. In alcuni casi, puo
essere necessario un supporto ai loro bisogni,
come corsi per caregiver.

Le persone che vivono da sole possono dover
affrontare ulteriori sfide nell'autogestione della
propria condizione e avere bisogno di trovare
aiuto e sostegno tra pari e nella loro piu ampia
comunita.

Mi e stata diagnosticata la broncopneumopatia cronica ostruttiva (BPCO) 4 anni fa. Ho
dovuto partecipare a un corso di riabilitazione polmonare di 2 ore a settimana per 6
settimane. ... E stato utile. Se non ci fossi andato, non sarei qui. Ma poi ci é stato

Quindi per mantenere la motivazione, ho creato un gruppo locale. Abbiamo trovato e
assunto un allenatore specializzato nell esercizio fisico e ci incontriamo
settimanalmente per esercitarci in un centro di comunita. Ho dovuto barcamenarmi
tra sfide burocratiche, ma il nostro gruppo ora conta 20 persone e rappresenta una

differenza cruciale per tutti noi.

Vivere con la BPCO: Tim, 72 anni, fondatore di un gruppo di comunita per persone che vivono con

malattie polmonari croniche

PP



313 Supporto della comunita e dei pari

Gli individui che vivono con condizioni croniche
possono cercare sostegno dai membri della
comunita e da persone che vivono nella stessa
condizione. Questi gruppi sono risorse importanti
per l'aiuto all'autogestione per le persone che
affrontano condizioni di cronicita (46).

| gruppi di pari possono agire come sostenitori delle
persone che vivono con le cronicita sensibilizzando i
professionisti della salute e la societa sui bisogni
delle persone con condizioni croniche e sulla loro
esperienza dei servizi. Possono promuovere e
supportare la partecipazione degli utenti nella
progettazione e nell'erogazione dei servizi.

| gruppi di pari possono essere fonti importanti di
informazioni affidabili e di sostegno per le persone
con condizioni croniche. Gruppi di questo tipo possono
essere piu accessibili dei professionisti della salute e
possono offrire approcci pratici ai problemi affrontati
dalle persone che vivono con condizioni croniche.
Possono anche fornire consigli per problemi non
direttamente legati alla assistenza sanitaria, ma che
hanno un impatto significativo sulla vita delle persone,
come la gestione delle condizioni croniche sul posto di
lavoro.

| gruppi di pari o di pazienti possono incontrarsi di
persona oppure online e gli incontri possono essere
facilitati e moderati da pazienti o persone che vivono
con una condizione specifica, come i gruppi gestiti da
enti di beneficenza o associazioni. Ci sono anche
gruppi informali sulle piattaforme di social media.

32 CONCETTI DI BASE PER
L’AUTOGESTIONE

Diversi concetti tratti dai sistemi sanitari e dalle
scienze comportamentali possono aiutare i
responsabili delle politiche ed i professionisti della
salute a comprendere i fattori in grado di promuovere
l'autogestione da parte di un individuo. Questa sezione
non si propone di discutere in dettaglio questi concetti
ma piuttosto di illustrare come essi possono essere
utili nella progettazione e valutazione dei servizi di
educazione terapeutica del paziente e dei programmi
di formazione per i professionisti della salute. | lettori
sono invitati a consultare la letteratura pertinente per
maggiori informazioni su questi argomenti.

L'alfabetizzazione sanitaria € un concetto importante
derivato dalle scienze sociali e comportamentali (47).
Comprende la conoscenza, la motivazione e le
competenze di una persona per accedere,
comprendere, valutare e applicare le informazioni
sanitarie al fine di formulare giudizi e prendere
decisioni quotidianamente riguardo l'assistenza
sanitaria, la prevenzione delle malattie e la

promozione della salute per mantenere o migliorare la
propria qualita di vita nel corso di tutta la vita (48).

Gli obiettivi delle iniziative che affrontano i bassi livelli
di alfabetizzazione sanitaria, il supporto
all'autogestione e I'educazione terapeutica del
paziente hanno molto in comune, anche se il fulcro e
gli approcci possono differire. Gli interventi per
affrontare i bassi livelli di alfabetizzazione sanitaria
includono 'aumento del livello di alfabetizzazione
sanitaria nella popolazione attraverso strategie di
sanita pubblica, oltre ad adattare la comunicazione e
modificare le politiche organizzative per soddisfare le
esigenze delle persone con bassa alfabetizzazione
sanitaria. Al contrario, I'educazione terapeutica del
paziente & guidata dalla condizione clinica e sviluppa
interventi per individui con malattie croniche.

Un alto livello di alfabetizzazione sanitaria consente alle
persone di prendere decisioni informate sulla propria
salute, essere partner attivi nella loro assistenza e
muoversi efficacemente all’interno dei sistemi sanitari.
Pertanto, I'alfabetizzazione sanitaria detiene ruolo
cruciale nel supportare le persone, i loro caregiver e
famiglie, nell'autogestione della loro condizione.

L'alfabetizzazione sanitaria ha una qualita dinamica ed
e specifica del contesto, quindi i suoi livelli possono
cambiare nel corso della vita a seconda delle
condizioni di salute, delle esigenze correlate alla salute
e dei contesti. Concentrarsi sull'educazione
dell'individuo significa che le strategie devono essere
adattate anche al suo livello di alfabetizzazione
sanitaria (48).

L'educazione terapeutica del paziente pud avere un
impatto positivo sull'alfabetizzazione sanitaria. Inoltre,
I'alfabetizzazione sanitaria specifica della condizione
patologica puo essere considerata un risultato
dell'educazione terapeutica del paziente, mentre
I'alfabetizzazione sanitaria generale pud modulare
I'efficacia dei risultati dell'educazione terapeutica del
paziente (49).

| concetti correlati di assistenza centrata sul paziente,
assistenza centrata sulla persona, assistenza centrata
sulla popolazione e coinvolgimento significativo delle
persone con esperienza vissuta si riferiscono al rapporto
tra gli individui e gli operatori sanitari.

Il termine assistenza centrata sul paziente si focalizza
sull'esperienza delle persone che ricevono assistenza
sanitaria. L'assistenza centrata sul paziente & stata
definita come fornire cure che rispettino e rispondono alle
preferenze, esigenze e valori individuali del paziente, e
garantiscono che i valori del paziente guidino tutte le
decisioni cliniche (50).
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L'assistenza centrata sulla persona si concentra
sull'obiettivo di una vita piena di significato, concetto
pit ampio rispetto alla presa di decisioni sulla cura
clinica. L'assistenza incentrata sulla persona ha
quattro principi:

° garantire dignita, compassione e rispetto

alle persone;

° offrire cure, supporto o trattamenti

coordinati;

° offrire cure, supporto o trattamenti
personalizzati; e

° supportare le persone a riconoscere e

sviluppare le proprie forze e abilita per consentire loro

di vivere una vita indipendente e appagante (46).

L'assistenza centrata sulla popolazione focalizza
I'attenzione anche sui sistemi sanitari organizzati

attorno alle esigenze globali delle persone piuttosto che

delle malattie individuali (57).

Poiché la terminologia € imprecisa e i termini sono a
volte usati in modo intercambiabile (6,52), questa
guida utilizza il termine assistenza centrata sulla
persona come sopra definito per comprendere
questi concetti.

Il termine coinvolgimento significativo delle persone
con esperienza vissuta (53) copre ambiti simili a
quelli dell'assistenza centrata sulla persona ma con
un ulteriore focus sul ruolo del paziente nella
organizzazione dei servizi come partner di pari
livello. L'OMS ha definito il coinvolgimento
significativo come "l'inclusione rispettosa, dignitosa

ed equa degli individui con esperienza vissuta in una

gamma di processi e attivita all'interno di un

ambiente che permette il trasferimento di potere alle
persone; valorizzando I'esperienza vissuta come una
forma di competenza e utilizzandola per migliorare i

risultati di salute".

Ci sono tematiche comuni tra I'assistenza centrata
sulla persona, il supporto all'autogestione e
I'educazione terapeutica del paziente. Tutti
riconoscono l'importanza di una partnership tra il

paziente e il professionista della salute che lavorano

insieme per raggiungere una comprensione
condivisa della situazione e delle priorita del
paziente e per sviluppare un piano fattibile per
raggiungere gli obiettivi di cura ( 75,54-56). Il
concetto di pazienti come partner (54,57-59), in

particolare, si riferisce ai pazienti che lavorano con i

professionisti della salute non solo per la loro cura
ma anche nella organizzazione dei servizi (vedi
Capitolo 7).

L'educazione terapeutica del paziente si
focalizza interamente sulla maggior
responsabilizzazione del paziente riguardo
la propria salute. Non so se la comunita
medica sia pronta a gestire questo ‘potere’.
Non so se lo siano anche i pazienti. Puo
essere una sfida. Ma essere centrati sul
paziente e uno dei principi fondamentali
della medicina di famiglia. | nostri medici
formati in medicina generale e di famiglia
riescono ad essere molto soddisfatti da
questo modo di lavorare. Non solo i risultati
medici migliorano. il paziente é coinvolto, piu
competente, piu felice e meno depresso, e |
medici lo sono altrettanto.

Professor Mehmet Ungan, Professore di Medicina di
Famiglia in Turchia, ex Presidente dell'Organizzazione
Mondiale dei Medici di Famiglia

La condivisione delle decisioni € una componente
importante dell'assistenza centrata sulla persona e
degli interventi di educazione terapeutica del
paziente. | professionisti della salute ed i pazienti
lavorano insieme per selezionare test diagnostici,
trattamenti, pacchetti di gestione o di supporto,
basati su prove cliniche e sulle preferenze del
paziente.

Perché la condivisione delle decisioni possa
avvenire, entrambe le parti devono impegnarsi
a condividere informazioni e responsabilita
decisionali, riconoscendo la necessita di questo
e rispettando il punto di vista dell'altro (60).

Dagli studi di psicologia, quattro concetti possono
aiutare coloro che lavorano nell'assistenza alla
salute a capire perché le persone che vivono con
condizioni croniche possono o meno impegnarsi
nella loro autogestione (Fig. 1).

e L 'autoefficacia: pud essere definita come la
convinzione di un individuo nella propria capacita
di compiere azioni che porteranno a un risultato
desiderato (67). Il senso di autoefficacia di un
paziente & un importante predittore del successo
degli interventi di autogestione (79).

e L'autonomia del paziente: & I'esperienza di agire
per scelta, piuttosto che sentirsi obbligato ad
agire. Questa forma di autonomia & considerata
un bisogno psicologico fondamentale che predice
il benessere (62).

e | 'autovalutazione: considera la capacita di un
individuo di valutare continuamente I'efficacia
delle proprie azioni rispetto ai risultati attesi. Cio
include il monitoraggio dei risultati dei test e
avere fiducia nelle proprie capacita di affrontare i
problemi.



e L'empowerment del paziente: si riferisce alla capacita  all'autogestione ¢ I'attivazione del
dei pazienti di controllare la propria salute, nonché paziente. E definita come "la conoscenza,
alla capacita di essere attivamente coinvolti nella cura  le abilita e la fiducia di un individuo nella
(63). Gli interventi per supportare e responsabilizzarei  gestione della propria salute e nella cura "
pazienti nella cura di se stessi possono essere efficaci  (65). | pazienti con alti livelli di attivazione
nel migliorare 'autostima del paziente, 'autonomia, la comprendono il loro ruolo nel processo di
conoscenza, i comportamenti di autocura, l'aderenza cura e si sentono capaci di adempiere a
e irisultati di salute (64). quel ruolo. Gli individui maggiormente
attivati sono piu propensi a impegnarsi in
Un concetto comportamentale che é stato ampiamente ~ comportamenti di salute positivi e a
utilizzato per progettare e valutare gli interventi di gestire le loro condizioni croniche in modo
supporto piu efficace (65).

Fig. 1. lllustrazione di alcuni concetti che possono essere utili per comprendere l'autogestione

Ho preso una
decisione sulla
mia cura che
soddisfa le mie
esigenze

Sono fiducioso di
conoscere | passaggi
per prendermi cura
del mio problema
cardiaco

Autonomia del paziente

Ho controllato i miei

risultati dei test e
Il mio medico e io abbiamo stanno mig"orando

discusso attivamente delle di mese in mese
opzioni di trattamento e ho
detto cosa sarebbe stato
meglio per me - insieme
abbiamo trovato la soluzione
migliore

Empowerment del paziente
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33 COMUNICAZIONE SANITARIA Una comunicazione valida si basa su valori

EFFICACE fondamentali come il rispetto, la compassione e
la collaborazione (55,66,67). La scelta del
La comunicazione nella cura alla salute & un processo linguaggio da parte di un professionista della
complesso di supporto del paziente che integra salute puo influenzare il punto di vista dei
comportamenti verbali e non verbali, cosi come ausili pazienti riguardo la propria condizione e la loro
visivi e altri materiali di supporto (come infografiche, fiducia rispetto alla capacita di gestire
opuscoli e strumenti digitali). Anche 'ambiente puo efficacemente la loro situazione. Il linguaggio
influire sulla comunicazione; per esempio stanze per i utilizzato con ed anche quello sui pazienti, pud
colloqui rumorose, una inappropriata disposizione della influire sul loro coinvolgimento nella cura. Il
stanza o interruzioni possono ostacolare una linguaggio dei professionisti della salute
comunicazione efficace. utilizzato per introdurre gli argomenti chiave del

colloquio, pu0 indicare sia una collaborazione
che un ruolo passivo per il paziente (Tabella
2).

Tabella 2. Esempio di linguaggio che segnala un ruolo attivo o passivo per il paziente

Compito Ruolo attivo del paziente Ruolo passivo del paziente

Definizione dell’agenda Come posso aiutarti oggi? Quale sembra essere |l

problema ?
Di cosa vorresti discutere oggi? [ tuoi risultati non sono

migliorati dall’'ultima volta

Definizione dei bisogni, delle Cosa ti sta piu a cuore? Qualche domanda?

preferenze e delle Cosa & importante che Hai capito?

preoccupazioni del paziente definiamo oggi?

La scelta di una parola o di una frase particolare pud comportare che il paziente sia passivo o implicitamente

incolparlo (67-69). Cid comprende un linguaggio che € comunemente utilizzato dai professionisti della salute (vedi

Tabella 3).

Tabella 3. Esempi degli effetti negativi del linguaggio
Argomento Esempio Effetto negativo

Il percorso di cura Raccolta storia clinica Implica che dalla persona siano raccolte
informazioni in modo passivo

Il paziente Un obeso e diabetico di Definisce la persona in base alle sue
42 anni caratteristiche cliniche e puo essere uno stigma

Aspettative del Compliance Implica che ci si aspetta che il paziente esegua gli

comportamento del paziente ordini
Un linguaggio che sembra incolpare o sminuire i | professionisti della salute devono acquisire competenze
pazienti pub stigmatizzare le persone che vivono nell’utilizzo di un linguaggio che sia appropriato per i diversi
con una condizione di cronicita. Questo pud portare bisogni dei pazienti. Essi dovrebbero riconoscere il livello di
ad una perdita di autoefficacia e diminuire la fiducia alfabetizzazione sanitaria e le caratteristiche culturali di un
nei professionisti della salute (70). 1l linguaggio puo paziente.
anche riflettere il valore percepito di una decisione o | pazienti con pIU bassi livelli di alfabetizzazione sanitaria
di un comportamento ed apparire giudicante. Per hanno meno probabilita di partecipare attivamente nei
esempio, se il professionista della salute descrive le colloqui, di fornire informazioni a causa di sentimenti di
modifiche di una dieta o dell’attivita fisica come vergogna o stigmatizzazione, e piu probabilita di rimettere la
piccoli passi mentre il paziente li percepisce come decisione al professionista della salute (71).

molto rilevanti, cid puo influire sul coinvolgimento
del paziente e sul suo adottare un cambiamento.
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Uno dei principali messaggi ai professionisti della salute &€ semplicemente di essere
gentili e di non sgridarci come ai bambini quando non facciamo quello che dovremmo.
Spiegateci la scienza — non é necessario essere condiscendenti.

Mi ricordo, quando ero ragazzo, di un medico specialista (consultant) venuto nel
reparto ospedaliero in cui ero ricoverato portandosi 12 studenti di medicina. Non
saluto me o mia madre. Si e semplicemente rivolto agli studenti e indicandomi e
raccontando dell’alito che le persone con diabete hanno quando non sono ben
controllate, disse loro” Potete sentire [’odore? Cereali zuccherati!” e se ne ando.”.

Vivere con il diabete: Matt 52 anni, giardiniere

Le differenze culturali tra i pazienti ed i professionisti
si possono 0 no accompagnare a discordanze nel
linguaggio, che succede quando il professionista ed
il paziente non condividono un comune significato di
alcune parole o frasi, per esempio parole utilizzate
per descrivere parti del corpo o funzioni corporee.

| professionisti della salute possono affrontare questi
problemi lavorando con persone con condizioni di
cronicita e con i pazienti per sviluppare un vocabolario
che sia rispettoso e responsabilizzante. Per esempio, i
professionisti della salute possono sviluppare
informazioni sanitarie per gruppi di pazienti attraverso
un percorso di co-progettazione e valutazione (test)
con gli utenti per garantire che linguaggio e grafica
siano inclusivi e culturalmente appropriati (72). Per un
ulteriore approfondimento sulla comunicazione efficace
si rimanda al Capitolo 4.

34 LAPPRENDIMENTO
DELL’ ADULTO

| principi dell’apprendimento dell’adulto sono centrali
nell’educazione terapeutica del paziente.
L’apprendimento dell’adulto & rilevante sia per la
relazione tra il paziente e i professionisti della salute
che per la progettazione ed erogazione di programmi
di formazione per i professionisti della salute.

La Teoria del’Apprendimento dell’Adulto suggerisce
che 'apprendimento & potenziato basandosi sulle
conoscenze e sull’esperienza precedenti di un
individuo (73). Questo approccio € fondamentale
quando si progettano nuovi corsi, per esempio
coinvolgendo pazienti noti che sono esperti
nell’autogestione della loro condizione nella
progettazione e nei contenuti di programmi di
educazione terapeutica per i pazienti o coinvolgendo
professionisti della salute nella formulazione dei
curriculum dei percorsi formativi per professionisti
della salute.

PP

Le implicazioni dell’'apprendimento degli adulti sono
(74):

e | discenti devono essere rispettati per le loro
esperienze pregresse (per i pazienti, cio sara la
loro personale esperienza della loro
condizione);

e Tra docente e discente dovrebbe esistere uno
spirito di mutua cooperazione;

e | docenti dovrebbero assistere i discenti
nell'individuare autonomamente i loro bisogni
educativi;

e | discenti dovrebbero essere coinvolti nella
pianificazione di come saranno raggiunti i loro
bisogni educativi;

e L’insegnante € una guida che aiuta un individuo
a imparare, piuttosto che un istruttore incaricato
della gestione del sapere - i docenti supportano
i discenti nel valutare i progressi che stanno
facendo nel raggiungimento dei loro obiettivi; e

e Siaidocenti che i discenti insieme dovrebbero
valutare un corso o un programma accademico

La tipologia di esperienza educativa piu significativa
per il discente adulto comprende discussioni di
gruppo, lo studio di casi, le simulazioni (75), il gioco
di ruolo, e i seminari che attingono al serbatoio di
esperienze degli studenti ( 74).

35 | TEAM MULTIDISCIPLINARI
E INTERDISCIPLINARI

Con il progressivo sviluppo dei sistemi sanitari nel
trattamento delle patologie croniche, una gamma piu
ampia di professionisti della salute sono stati
addestrati per fornire assistenza diretta al paziente.
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Questo ha comportato lo sviluppo di team
multidisciplinari e interdisciplinari (76).

La multidisciplinarieta descrive team i cui
membri provenienti da diverse discipline fanno
affidamento sulle loro diverse conoscenze e
competenze per lavorare insieme per fornire
un’assistenza completa ai pazienti. Un livello di
collaborazione piu profondo € presente in un
approccio interdisciplinare, in cui i membri del
team provenienti da diverse discipline lavorano
collaborando I'un con l'altro e con il paziente,
con l'obiettivo comune di comprendere la
situazione del paziente ed i suoi bisogni,
definire gli obiettivi, prendere decisioni e
condividere risorse e responsabilita per
costruire un programma integrato (77).

Numerosi differenti professionisti possono
essere coinvolti nella cura di un paziente con
una condizione cronica. Per esempio, il team di
cura per una persona con diabete puo
comprendere un medico di famiglia,
un’infermiera esperta, un consulente specialista

(14

del diabete , un’infermiera specializzata, un
dietista, un podologo, un oftalmologo, un
farmacista , uno psicologo e un fisiologo
dell’esercizio fisico.

La prestazione di cura all'interno di servizi
multidisciplinari ed interdisciplinari richiede un
efficace coordinamento, collaborazione,
comunicazione, documentazione e una
regolare valutazione dei risultati. Questo viene
facilitato dalla formazione, la stesura di
protocolli e di registri, la condivisione di dati e
dai sistemi informatici sanitari. A volte, cid puo
essere difficile da realizzare; per esempio ,
quando c’é un elevato turn-over nello staff e
cambiamenti nel sistema assistenziale, i
pazienti spesso non hanno un unico rapporto
professionista-paziente al centro della loro
assistenza ma invece hanno molteplici contatti
con professionisti distribuiti tra i servizi. In
queste circostanze, i pazienti sono spesso il
solo elemento di continuita nella loro stessa
assistenza e si trovano nella posizione migliore
per avere una visione d’insieme di come il piano
di gestione risponde ai loro bisogni.

| miei operatori sanitari hanno fatto di tutto per darmi il supporto di cui avevo bisogno
all'inizio del mio viaggio . E’ stato uno sforzo di tutto il team, l'aiuto piu grande e venuto
dal consulente infermieristico specializzato, dal fisioterapista del respiro e
dall’'operatore di sostegno. Questi tre operatori mi hanno dato l'aiuto e I'educazione per

vivere una vita normale e gradevole e auto- gestire la mia condizione. Il supporto che
ho ricevuto e venuto sottoforma dj indicazioni per smettere di fumare e per la gestione
dellinalatore, le compresse di antibiotici e di steroidi per I'emergenza assunti a

domicilio e rimpiazzati quando utilizzati.

La riabilitazione polmonare e stata splendida, con una ri-educazione a come gestire
la propria condlizione ed esercizi personalizzati individualmente. [ professionisti della
salute devono ascoltare i pazienti e dare loro /'opportunita di autogestirsi e gli

strumenti per farlo.

Vivere con la BPCO: Tim, 72 anni, fondatore di un gruppo di comunita per persone che vivono con malattie

polmonari croniche

9



EDUCAZIONE
TERAPEUTICA DEL
PAZIENTE

L'educazione terapeutica del paziente e un processo
di apprendimento strutturato, centrato sulla persona
e continuo, che supporta i pazienti nell acquisizione

di competenze in termini di conoscenza, abilita e
fiducia rilevanti per 'autogestione della propria
condizione. E adattata alla vita del paziente e alla
sua condizione e ha due componenti essenziali: (1)
definizione degli obiettivi, pianificazione delle azioni e
condivisione delle decisioni; e (if) erogazione di
interventi educativi.
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Questo capitolo esamina come un professionista
della salute fornisca un'educazione terapeutica
efficace al paziente.

Discute le due componenti essenziali:

e definizione degli obiettivi, pianificazione delle
azioni e condivisione delle decisioni; e

e erogazione di interventi educativi.

41 EDUCAZIONE
TERAPEUTICA DEL
PAZIENTE

L'educazione terapeutica del paziente € un
processo di apprendimento strutturato e centrato
sulla persona. E una parte integrante del
trattamento di condizioni croniche che continua per
tutta la vita del paziente e si adatta al paziente e alla
sua condizione, includendo le situazioni familiari,
sociali e il decorso della malattia.

L'educazione terapeutica del paziente si focalizza
su interventi che portano al miglioramento degli
esiti clinici e della qualita della vita. Questo pud
richiedere interventi che affrontano diversi aspetti
della vita del paziente, come scelte di stile di vita o
supporto emotivo oltre ad un miglioramento della
gestione clinica della sua condizione. Inoltre, &
importante ricordare che I'educazione terapeutica

dovrebbe essere inserita nel contesto piu
ampio del supporto all'autogestione, il cui scopo
generale € aiutare le persone a vivere bene con
la loro condizione ('75).

Ci sono due componenti nell'educazione
terapeutica del paziente. La prima riguarda le
tecniche che aiutano le persone a riflettere
sui propri punti di forza e abilita, a identificare
i loro bisogni e i cambiamenti, che possono
attuare per acquisire il controllo della propria
vita, raggiungere i loro obiettivi e mantenere
la salute e il benessere (46). Queste tecniche
includono la definizione degli obiettivi, la
pianificazione delle azioni e la condivisione delle
decisioni, basate su un’ acquisizione comune
della situazione e delle necessita del paziente.

La seconda componente riguarda
I'erogazione di interventi educativi che
supportano il paziente nell'acquisizione di
conoscenze, competenze e fiducia,
principalmente attraverso la condivisione di
informazioni e I'addestramento delle abilita.

Entrambe le componenti sono importanti e
I'educazione terapeutica del paziente € piu
efficace nel migliorare gli esiti di salute quando
sono interconnesse (Box 3).

Box 3. Cosa rende efficace I'educazione terapeutica del paziente?

® |n ampie revisioni degli interventi di supporto all'autogestione, le informazioni circa le condizioni
di una persona erano parte integrante di tutti gli interventi (4).

® Condividere informazioni come parte di un intervento multicomponente che include formazione
delle competenze, definizione degli obiettivi e pianificazione delle azioni € efficace e pud
portare a miglioramenti nei risultati di salute. La condivisione delle informazioni € meno efficace
nel cambiare il comportamento se fornita come attivita isolata (4).

® | 'insegnamento strutturato e culturalmente appropriato e specifico per il paziente é risultato
migliore di un insegnamento ad hoc o generalizzato (77).

® || supporto per l'autogestione e I'educazione terapeutica del paziente sono piu efficaci quando
integrati nella routine di cura dei pazienti che vivono condizioni croniche (4).

42 UTILIZZO DELLE per autogestire, nel miglior modo possibile, la
CIOMPETENZE PER loro vita con condizioni croniche (7).

PROGETTARE INTERVENTI DI
EDUCAZIONE TERAPEUTICA

Le competenze di cui un paziente ha bisogno
variano in base alla sua condizione, al corso della

DEL PAZIENTE sua vita ed alla capacita di adattamento. Ad

L'educazione terapeutica del paziente & concepita ©S€MPI0, Un paziente che vive con | asma potrgpbg
come un'educazione che aiuta i pazienti (le loro aver bisogno di sapere come utilizzare i diversi tipi
famiglie e i loro caregiver) ad acquisie o difarmaci per trattare l'asma e come le sue

mantenere le competenze necessarie



emozioni influiscono sulla patologia. Avra bisogno
di essere in grado di misurare il suo picco di flusso e
regolare la sua terapia quando fa esercizio fisico.

Tuttavia, la conoscenza e le abilita da sole non sono
sufficienti per supportare un paziente
all'autogestione della propria malattia. Il paziente
deve anche avere fiducia nella propria capacita di
autogestirsi. Ad esempio, una persona con asma
potrebbe avere strategie di coping inadeguate e aver
bisogno di sviluppare fiducia su come adattare

Fig. 2. Quadro di competenze del paziente

la propria autogestione in caso di infezione polmonare.
Insieme, conoscenza, abilita e fiducia

possono portare ad una variazione nel
comportamento e alla capacita di

autogestire la propria condizione e le sue
conseguenze.

e Conoscenza, abilita e fiducia formano un
quadro di competenze del paziente, che
favorisce la progettazione degli interventi di
supporto all'autogestione e dell'educazione
terapeutica del paziente (Fig. 2).

® (Conoscenza. L'individuo ha una conoscenza
accurata e pertinente della propria condizione
medica. Questo include la sua probabile
evoluzione, le opzioni di trattamento, i rischi e le
incertezze associati, e i modi per alleviarne le
conseguenze. Questa conoscenza consente al
paziente di prendere una decisione informata
riguardo alla propria salute.

® Competenze. L'individuo possiede competenze
specifiche per autogestire la propria condizione.
Questo potrebbe includere la capacita di
utilizzare attrezzature mediche, come
apparecchiature per I'ossigeno o pompe per
insulina,

e di modificare la dose del proprio farmaco se la
condizione cambia. Si include anche la capacita di
svolgere le attivita quotidiane, ad esempio una
persona con mobilita limitata che impara a vestirsi
senza aiuto, oltre a comprendere l'interazione tra
queste competenze e come queste si integrano nella
vita quotidiana. Il set di competenze puod anche
includere la capacita dell'individuo di accedere,
comprendere, valutare e applicare informazioni
rilevanti per la propria condizione (in altre parole, un
livello sufficiente di alfabetizzazione sanitaria).

21
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® Sicurezza. L'individuo sente e crede di avere
la capacita e la competenza per gestire
autonomamente la propria condizione, sia
nella vita quotidiana sia nel risolvere problemi
quando si trova ad affrontare circostanze
sconosciute.

Le tre competenze non operano
indipendentemente I'una dall'altra. Piu una
persona acquisisce conoscenze e abilita
riguardo alla propria condizione, piu € probabile
che si senta sicura di sé.

Allo stesso modo, acquisire fiducia in se stessi
e nella propria capacita di giudizio puo
incoraggiare le persone a sviluppare ulteriori
competenze nella gestione della propria
condizione.

Per essere di utilita pratica, questo schema
deve essere tradotto in un profilo di competenze
del paziente, che descriva le specifiche
conoscenze, abilita e sicurezze che i pazienti,
affetti da una particolare condizione cronica,
devono possedere per gestire efficacemente la
condizione stessa (Box 4).

Box 4. Cos'e un profilo di competenze?

Un profilo di competenze € l'insieme delle competenze necessarie per avere successo in un

determinato ruolo.

Un profilo di competenze del paziente € l'insieme di competenze che un paziente deve
possedere per gestire con successo la propria condizione.

Un profilo di competenze di un professionista sanitario nell'educazione terapeutica del paziente
(vedi Capitolo 5) e I'insieme di competenze che un professionista sanitario deve possedere per
fornire con successo l'educazione terapeutica al paziente.

| profili di competenze del paziente fungono da
documenti di riferimento per i professionisti
sanitari al fine di sviluppare piani
personalizzati per i singoli pazienti e curricula
per interventi educativi, come un

corso per persone con recente diagnosi di
BPCO (bronco-pneumopatia cronica ostruttiva).
Le seguenti sezioni descrivono come tutto cio
viene fatto, e la Tabella 4 &€ un esempio di un
profilo di competenze per i pazienti affetti da
asma.

Tabella 4. Un esempio di profilo di competenze del paziente per i pazienti affetti da asma

Schema di competenze Profilo di competenze del paziente per i pazienti affetti da asma grave

del paziente

Conoscenze

Cos'e I'asma? - Iperreattivita, ostruzione e infiammazione delle vie aeree

Cosa succede durante un episodio di asma? - Le vie aeree si gonfiano, si
infiammano e producono piu muco

Cos'¢e il controllo dell'asma? - Nessuna interruzione del sonno, rare
assenze dalla scuola o dal lavoro, minime visite di
emergenza/ospedalizzazione, livelli di attivita normali, ecc.

Quali sono i fattori scatenanti gli attacchi? - Allergeni, irritanti, infezioni,
esercizio fisico, fattori emotivi, reflusso gastroesofageo.

Quali sono i segni e sintomi? - Tosse, respiro sibilante, mancanza di respiro,
oppressione toracica, diminuzione del picco di flusso, intolleranza
all'esercizio fisico, risveglio notturno, cambiamento comportamentale, ad es.

irritabilita

Quali sono i segnali di allarme e i sintomi di un potenziale attacco?

Quando cercare aiuto?




Tabella 4. continuazione

Schema di competenze Profilo di competenze del paziente per i pazienti affetti da asma grave

del paziente

Abilita Come usare l'inalatore/nebulizzatore - Dose, tempistica, tecnica, quanto
medicinale € rimasto nell'inalatore.
Come misurare la funzione polmonare del picco di flusso - Zone di picco di
flusso, quando misurare il picco di flusso.
Come usare i farmaci - Corticosteroidi, antibiotici.
Cosa fare se il picco di flusso diminuisce.
Gestione dei fattori scatenanti - Evitare allergeni e irritanti, ad es. fumo di
tabacco, fumi di cottura, dieta, fattori emotivi.
Mantenersi in salute - Dieta, esercizio fisico, benessere emotivo.
Capacita di valutare eventuali cambiamenti nella salute fisica ed emotiva
che possono influire sulla condizione patologica.
Capacita di valutare eventuali cambiamenti nella condizione o nella
malattia e la risposta al trattamento nel tempo.

Sicurezza Sicurezza nella gestione della condizione - Sicurezza nel mantenere

affaticamento, disagio fisico, stress emotivo e altri sintomi sotto controllo,
evitando che interferiscano con le attivita.

Sicurezza nella gestione dei diversi farmaci, compiti e attivita necessari per
gestire la propria condizione di salute, riducendo cosi la necessita di

consultare un medico.

Sicurezza nel fare altre cose oltre a prendere i farmaci per ridurre
I'impatto della malattia sulla vita quotidiana.

Sicurezza nel porre domande a un professionista sanitario riguardo alla

malattia e al benessere.

Sicurezza nel risolvere eventuali divergenze con un professionista sanitario

quando si presentano.

Fonti. basato su WHO Regional Office for Europe ( 7), Asthma + Lung UK (78) e Asthma Initiative of Michigan (79).

43 COMPONENTI ESSENZIALI
DELL'EDUCAZIONE
TERAPEUTICA DEL PAZIENTE

Questa sezione discute in dettaglio i due componenti
dell'educazione terapeutica del paziente e come essi
siano collegati tra loro. Per permettere al lettore di
comprendere cosa comporta fornire queste due
componenti, sono presentate come due aspetti
distinti della cura, anche se in realta i clinici possono
integrarli in un'unica interazione con il paziente.

Fondamentale per I'efficace erogazione degli
interventi di educazione terapeutica del paziente &
che il professionista sanitario sia formato e utilizzi
tecniche basate su prove per I'apprendimento degli
adulti (vedi Capitoli 3 e 5). La storia di Henrik
fornisce un esempio di come gli interventi di

educazione terapeutica del paziente possano
funzionare nella pratica. Essa descrive
I'interazione di Henrik con i suoi professionisti
sanitari in cinque diversi momenti del
processo di educazione terapeutica del
paziente, a partire dalla diagnosi (Box 5).

431 Impostazione degli obiettivi,
pianificazione delle azioni e
implementazione

L'impostazione degli obiettivi e la
pianificazione delle azioni sono efficaci nel
raggiungere un cambiamento
comportamentale coinvolgendo e
impegnando i pazienti nella loro stessa cura
attraverso la condivisione delle decisioni.
Queste tecniche possono svolgere un ruolo
importante nello sviluppo della fiducia e
dell'autoefficacia di un
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Box 5. La storia di Henrik, parte 1: diagnosi

Henrik ha 59 anni. Si sente male da un po' di tempo e la settimana scorsa il suo medico di
famiglia gli ha fatto delle analisi del sangue, che hanno rivelato che ha il diabete di tipo 2.

Henrik € scioccato e spaventato.
Il medico di famiglia di Henrik gli chiede cosa sa sul diabete, perché & spaventato e quali siano le
domande che vorrebbe fare. Il medico poi spiega la diagnosi, le possibili complicanze, perché &

importante trattare il diabete e cosa pud fare Henrik per ridurre il rischio delle complicanze.

Henrik prende del materiale informativo e accetta di rivedere il medico la settimana successiva.

individuo, oltre a supportare il cambiamento emergono regolarmente nelle scuole di
comportamentale. |l processo inizia medicina in Turchia.
sviluppando una condivisione tra il

rofessionista sanitario e il paziente. riguardo Professor Mehmet Ungan, Professore di Medicina di
P ) . . P . R 9 . Famiglia in Tirkiye, ex Presidente della World
alla situazione del paziente, ai suoi bisogni, Organization of Family Doctors.

preferenze e valori.
La definizione degli obiettivi e la pianificazione

Dovremmo sempre iniziare chiedendo ai delle azioni possono essere effettuate

nostri pazienti: "Quanto la tua malattia o regolarmente durante tutta la vita di un
condizione influisce sulla tua vita?" Basta paziente: prima, quando ad un paziente viene
fare questa domanda. Poi dobbiamo anche diagnosticata la sua condizione, per aiutarlo ad
porci una domanda come medici di base: acquisire conoscenze, abilita e sicurezza
quanto prendiamo sul serio l'educazione fondamentali, e poi di nuovo man mano che la
del paziente e l'empowerment del condizione o le circostanze di vita del paziente
paziente? Abbiamo tempo, vogliamo farlo, cambiano.

e lo comprendiamo? Queste sono le

domande che mi pongo. Queste domande | passaggi nella definizione degli obiettivi, nella

pianificazione delle azioni e nella loro
implementazione sono illustrati nella Fig. 3 e
discussi in dettaglio di seguito.

Fig. 3. Passaggi nella definizione degli obiettivi, nella pianificazione delle azioni e nella loro implementazione

Step 1.
Scopri le
circostanze e
le prospettive
del paziente

Step 2.
Supporta il
paziente ad
individuare

gli obiettivi

Step 3.
Supporta il
paziente
nell’elaborare
un piano




4.3.1.1 Step 1: Scoprire le circostanze e la
prospettiva del paziente

E importante che il professionista sanitario lavori in
collaborazione con il paziente per comprendere le
sue circostanze e la sua prospettiva al fine di
costruire una comprensione comune della
situazione del paziente, dei suoi bisogni (cid che &
pit importante per il paziente) e dei processi
adattativi: questo viene talvolta definito come
diagnosi educativa. Questo processo riconosce i
punti di forza e le risorse del paziente, come ad
esempio se gli piace fare esercizio fisico o se ha un
coniuge o partner di supporto.

Pud anche includere la comprensione del grado
di accettazione della condizione cronica da parte
del paziente, nonché il suo stato emotivo, la
funzione cognitiva, il livello di conoscenza
sanitaria e le circostanze familiari e sociali.

Tutti questi fattori possono influenzare il

modo in cui il paziente partecipa al
processo di definizione degli obiettivi e
pianificazione delle azioni. Inoltre, la
risposta del paziente al processo pud
variare a seconda dei diversi stadi della
condizione clinica, dell'eta e dello stato
psicologico.

Accertare le circostanze e la prospettiva
di un paziente puo essere complesso
(Box 6 6). | professionisti sanitari
dovrebbero essere formati nella
comunicazione efficace, con particolare
attenzione a come determinare la
prospettiva del paziente riguardo alla sua
condizione e alla probabilita di possibili
conseguenze o complicanze della
condizione clinica e del trattamento. Le
competenze di comunicazione sanitaria
sono ulteriormente trattate nei Capitoli 3
e 5.

Box 6. Storia di Henrik, part 2: 1 mese dopo — scoprire la vita di Henry

Henrik incontra il suo medico di famiglia piu volte. Ha iniziato a prendere dei farmaci, ma continua a
essere confuso e ansioso riguardo al diabete e al trattamento.

Henrik incontra l'infermiere del suo centro sanitario, che gestisce una clinica per pazienti con

diabete.

L'infermiere inizia scoprendo la vita di Henrik, ascoltandolo, notando il suo disagio e la sua
ansia, e chiedendogli cosa € importante per lui e quali sono le sue principali preoccupazioni
riguardo al diabete. L'infermiere spiega che insieme elaboreranno un piano per affrontare le

sue preoccupazioni.

Gli chiede di fissare diversi appuntamenti per vederla, poiché sara necessario un po' di tempo per

sviluppare un piano.

4.3.1.2 Step 2: Supportare il paziente
nellidentificazione dei suoi obiettivi

Dopo la conversazione con il paziente riguardo
alle sue condizioni, prospettive e la comprensione
della sua patologia, il professionista sanitario pud
esplorare con il paziente come le sue condizioni
croniche stiano influenzando la sua salute e il suo
benessere e cosa vorrebbe cambiare. Il
professionista sanitario puo utilizzare queste
informazioni per supportare il paziente
nell'identificazione dei suoi obiettivi per la cura,
basandosi su cio che € importante per lui.

E importante che questi obiettivi siano comprensibili
per il paziente. Ecco alcuni esempi di obiettivi centrati
sulla persona.

e Un uomo di 64 anni con angina di recente
insorgenza desidera sentirsi meno stanco per poter
giocare con i suoi nipoti. Decide di perdere 5 kg.

° Una donna di 40 anni con asma
grave e frequenti ricoveri ospedalieri
desidera smettere di essere ricoverata in
ospedale.

° Un uomo di 55 anni con diabete di tipo
2, in trattamento con insulina e con frequenti
episodi ipoglicemici che interrompono le sue
attivita lavorative, desidera discutere con un
professionista sanitario su come regolare la
sua terapia per evitare questi episodi.

Il processo di identificazione degli obiettivi pud
richiedere al professionista sanitario di offrire
scelte o suggerimenti, come altri obiettivi o
cambiamenti nello stile di vita che il paziente
potrebbe non aver considerato, ad esempio
smettere di fumare. | professionisti sanitari
possono anche aiutare i pazienti a rendere i
loro obiettivi SMART (specifici, misurabili,
raggiungibili, realistici e temporizzati). La
Tabella 5 fornisce un esempio di obiettivi
SMART centrati sulla persona.
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Tabella 5. Un esempio di piano per una donna di 69 anni con cardiopatia ischemica e

ipertensione

Qual €’ il mio problema

Mi hanno detto che la mia
pressione sanguigna € troppo
alta. Ho paura di avere un
ictus o un altro infarto. Ma
non mi piace prendere le mie
compresse per la pressione
sanguigna a causa degli
effetti collaterali

I miei obiettivi Come raggiungero’ i miei obiettivi

Voglio ridurre la mia
paura di un altro
infarto o ictus e non
avere effetti
collaterali dalle mie
compresse

Misurero la mia pressione sanguigna
regolarmente secondo il programma che
ho discusso con il mio medico

Prendero regolarmente il mio nuovo
farmaco e tornero dal medico se gli effett
collaterali non si attenuano

Ho smesso di fumare dopo
I'infarto, ma ho ricominciato.
So che fa male a me e ai miei
figli non piace, ma trovo
difficile smettere

Voglio smettere di
fumare entro il mio 70°
compleanno tra 5 mesi

Mi unird a un gruppo locale per
smettere di fumare

Usero0 cerotti alla nicotina

Chiedero alla mia famiglia di aiutarmi a
smettere di fumare

Non faccio abbastanza
esercizio. Non mi piace
andare in palestra, ma mi
piace camminare e ballare.
Non ho abbastanza tempo

Faro una Contattero un amico a cui piace
passeggiata di camminare e faremo una passeggiata
30 minuti tre insieme ogni settimana

volte a settimana Andro a piedi a fare la spesa invece di

guidare almeno una volta a settimana

4.3.1.3 Step 3: supportare il paziente

nell'elaborazione di un piano.

La fase successiva del processo educativo &
supportare il paziente nell'elaborazione di un
piano che descriva come lui raggiungera i propri

obiettivi.

Il piano dovrebbe affrontare due aspetti: quali
conoscenze, abilita e sicurezza (competenze)
sono necessarie al paziente per raggiungere il

intende

proprio obiettivo e come
acquisirle.

Il professionista sanitario pud supportare
il paziente nell'identificazione delle
competenze necessarie per raggiungere
il proprio obiettivo utilizzando un profilo
generale delle competenze del paziente
(vedere Tabella 4). Insieme, il paziente e
il professionista sanitario possono
decidere quali sono pertinenti alle loro
circostanze e condizioni e stilare un
elenco di competenze personalizzato
(Tabella 6).

Tabella 6. Profilo di competenza del paziente per i pazienti affetti da asma e un esempio di un

Quadro di

competenze  asma grave

del paziente

Conoscenza

elenco di competenze personalizzato per un singolo paziente
Profilo generale di competenze del paziente con

Cos'e I'asma? - iperreattivita delle vie aeree,
ostruzione e inflammazione

Un esempio di un elenco di
competenze personalizzate
per un uomo di 55 anni con
asma grave?®

So cos'e I'asma; non ho
bisogno di saperne di piu

Cosa succede in un episodio di asma? - le vie
aeree si gonfiano, si inflammano e producono
piu muco

So cosa succede in un
episodio di asma, non ho
bisogno di saperne di piu

Cos'e il controllo dell'asma? - nessuna
interruzione del sonno, rare assenze da scuola
o dal lavoro,visite di emergenza/ricoveri
ospedalieri minimi, livelli di attivita normali, ecc

Ho bisogno di saperne di pit sul
mio controllo dell'asma e su
cosa dovrebbe essere




Tabella 6. continuazione

Quadro di
competenze
del paziente

Profilo generale di competenze del paziente con
asma grave

Un esempio di un elenco di
competenze personalizzate

per un uomo di 55 anni con
asma grave?

Conoscenza  Quali sono i fattori scatenanti degli attacchi? - So abbastanza su cosa
allergeni, irritanti, infezioni, esercizio fisico, fattori scatena i miei attacchi
emotivi, reflusso gastroesofageo
Quali sono i segnali di avvertimento e i sintomi? Ho bisogno di saperne di piu sui
- tosse, respiro sibilante, mancanza di respiro, segnali di avvertimento e sui
senso di costrizione al petto, calo del picco di sintomi
flusso, intolleranza all'esercizio, risvegli notturni,
cambiamento di comportamento - irritabilita
Quali sono i segnali di avvertimento e i sintomi di
un potenziale attacco?

Quando cercare aiuto Ho bisogno di sapere quando
dovrei contattare il mio
infermiere esperto di patologie
respiratorie

Abilita Come usare l'inalatore/nebulizzatore: dose, Ho bisogno di sapere come

tempistica, tecnica, quanto ne & rimasto
nell'inalatore

usare il mio
inalatore/nebulizzatore: dose,
tempistica, tecnica e quanto ne &
rimasto nell'inalatore

Come misurare la funzionalita polmonare del
picco di flusso: zone di picco di flusso, quando
misurare il picco di flusso

Posso misurare la mia
funzionalita polmonare tramite
il picco di flusso

Come usare i farmaci: corticosteroidi, antibiotici

Posso usare i miei
corticosteroidi; Ho bisogno di
saperne di piu sull'uso degli
antibiotici

Cosa fare se il picco di flusso diminuisce

Ho bisogno di saperne di piu su
cosa fare se il mio picco di flusso
diminuisce

Gestione dei fattori scatenanti: evitare allergeni e
irritanti, ad esempio fumo di tabacco, fumi di
cottura, dieta ed emozioni

Posso evitare i fattori scatenanti:
fumo passivo in casa, cibi/dieta
che esacerbano il reflusso e
portano a un attacco acuto

Mantenersi in salute: dieta, esercizio fisico,
benessere emotivo

So come mantenere la mia dieta.
Ho bisogno di saperne di piu su
come aumentare ['esercizio
fisico senza avere il fiato corto
So come cercare supporto
emotivo se ne ho bisogno

Capacita di valutare qualsiasi cambiamento nella
salute fisica ed emotiva e nel benessere che puod
avere un impatto sulla patologia

Sono in grado di dire quando la
mia salute generale e le mie
emozioni stanno influenzando la
mia asma
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Tabella 6. continuazione

Quadro di
competenze

del paziente

Profilo generale di competenze del paziente con
asma grave

Un esempio di un elenco di
competenze personalizzate
per un uomo di 55 anni con
asma grave?

Abilita Capacita di valutare qualsiasi cambiamento nella  Ho bisogno di saperne di pit su
condizione o nella malattia e risposta al quando la mia condizione o la mia
trattamento nel tempo risposta al trattamento stanno

cambiando

Sicurezza Sicurezza nel gestire la condizione: fiducia Ho bisogno di acquisire

nell’impedire che la stanchezza, il disagio fisico, il
disagio emotivo e altri sintomi interferiscano con le
attivita

maggiore fiducia in modo da
evitare che la stanchezza, il
disagio fisico e il disagio emotivo
causati dalla mia malattia
interferiscano con le cose che
voglio fare

Sicurezza nel gestire i diversi farmaci, compiti e
attivitd necessarie per gestire le proprie condizioni
di salute al fine di ridurre la necessita di consultare
un medico

Ho bisogno di acquisire
maggiore sicurezza in modo da
poter svolgere i diversi compiti e
attivita necessarie per gestire le
mie condizioni al fine di ridurre la
necessitd di consultare un
medico

Sicurezza nel fare cose diverse dall'assumere
farmaci per ridurre quanto la malattia influisca
sulla vita quotidiana della persona

Sono sicuro di poter fare cose
diverse dall'assumere farmaci
per ridurre quanto la mia malattia
influisca sulla mia vita quotidiana

Sicurezza nel porre domande a un professionista

Sono sicuro di poter chiedere al

mio medico cose che mi

sanitario sulla malattia e sul benessere

preoccupano circa la mia
malattia e il mio benessere

Sicurezza nel risolvere le divergenze con il
professionista sanitario quando si presentano

Sono sicuro di poter risolvere le
divergenze con il mio medico se
si presentano

2 Le competenze da acquisire sono indicate in grassetto.

Fonti. basate su WHO Regional Office for Europe ( 7), Asthma + Lung UK (78) e Asthma Initiative of Michigan (79).

Nella maggior parte dei casi, i pazienti dovranno
colmare le proprie lacune in termini di
conoscenze e competenze attraverso interventi
educativi che condividano informazioni e
comportino formazione sulle competenze.
Esistono molti modi per farlo e sono discussi
nella seconda componente dell'educazione
terapeutica del paziente (sezione 4.3.2).
Potrebbe anche essere opportuno includere i
caregiver e la famiglia del paziente in queste
discussioni.

Il ruolo del professionista sanitario € ora quello
di supportare il paziente nel considerare le
opzioni e decidere come acquisire queste
competenze. Ad esempio, il paziente potrebbe
preferire di apprendere da un incontro con

il proprio medico piuttosto che in un contesto di
gruppo o online. E importante che i professionisti
sanitari supportino i pazienti nell'ideare un piano
realistico che sia suddiviso in elementi fattibili che
consentano al paziente di raggiungere il successo
e rafforzare la propria autoefficacia. Il piano pud
essere sviluppato tramite negoziazione e processo
decisionale condiviso.

Il quadro per il processo decisionale condiviso
include un modello in tre fasi che i professionisti
possono utilizzare in una consulenza per
supportare i pazienti nel prendere decisioni
informate sulle loro cure (80,87). Le fasi
includono:



e colloquio di gruppo - il professionista sanitario
supporta il paziente nell'identificare i propri
obiettivi, descrive le proprie scelte e offre
supporto;

e colloquio sulle opzioni - il professionista sanitario
discute le alternative con il paziente utilizzando i
principi di comunicazione del rischio, e

e colloquio sulle decisioni - il professionista
sanitario stabilisce le esigenze, le
preferenze e i valori informati del paziente e
supporta il paziente nel prendere una
decisione.

Il piano ideato dal paziente supportato dal

4.3.1.4 Step 4. supportare il paziente
nellimplementazione del suo piano
Insieme, il paziente e il professionista
sanitario devono valutare come il paziente
sta progredendo con il suo piano attraverso
revisioni o controlli regolari. Potrebbe
essere opportuno includere familiari e
caregivers in queste discussioni. Queste
revisioni possono essere parte della
consultazione di routine del paziente con il
suo medico di famiglia o un infermiere. |
compiti specifici del professionista sanitario
in queste revisioni possono includere (82):

® scoprire se gli interventi educativi come
corsi o workshop hanno affrontato gli
obiettivi del paziente e, in caso

professionista sanitario pud avere diversi obiettivi (Box
7). Alcuni interventi possono essere forniti

dall'operatore sanitario, come un corso che fornisce
informazioni sulle proprie condizioni. Altri saranno a

contrario, di quale altro supporto,
informazione o formazione ha bisogno;

cura del paziente.

Box 7. La storia di Henrik, parte 3: i prossimi 3 mesi: identificare gli obiettivi di Henrik e

ideare un piano

Henrik va dall'infermiera diverse volte. Si sente meglio perché puo parlare con l'infermiera delle sue

preoccupazioni sulla salute e sente di essere ascoltato.

Inizia anche a parlare con sua moglie della sua dieta, poiché ¢ la cuoca principale della famiglia
e desidera cucinare cibo che sia migliore per suo marito e per tutta la famiglia.

Henrik e l'infermiera discutono insieme del piano di Henrik per migliorare la sua salute e il suo

benessere.

Henrik decide che il suo primo obiettivo € scoprire di piu sul suo diabete e su come dovrebbe
prendersi cura di sé. L'infermiera di Henrik gli suggerisce di frequentare un corso di 6 settimane
sul diabete di tipo 2 che si tiene presso il suo centro sanitario locale.

Henrik decide che il suo secondo obiettivo € aumentare I'esercizio fisico e andra in palestra tre

volte a settimana.

e fornire supporto e incoraggiamento per aiutare il
paziente a persistere con il suo piano, in
particolare per i pazienti che apportano
cambiamenti allo stile di vita, come perdere
peso o smettere di fumare;

® valutare il benessere emotivo del paziente e
fornire un supporto appropriato, se necessario;

® monitorare parametri quali pressione sanguigna,
picco di flusso, glicemia e peso, e verificare se il
paziente sta monitorando correttamente queste

misure e se ha bisogno di ulteriore formazione sulle

competenze per farlo;

® verificare I'aderenza al trattamento e la
tolleranza ai farmaci.

Infine, se il paziente non sta progredendo
con il suo piano, c'¢ il rischio che possa
provare un senso di fallimento e perdere
fiducia nella sua capacita di autogestire la
sua condizione. Il professionista sanitario
ha un ruolo importante nel fornire
rassicurazioni, valutare le circostanze e
rivedere gli obiettivi con il paziente. Cio pud
comportare la modifica degli obiettivi o la
loro suddivisione in passaggi piu piccoli che
sono piu realizzabili in modo che il paziente
mantenga un senso di efficacia e successo
e persista con il suo piano.
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Ho ripreso il controllo di me stesso solo quando ho perso la vista da un occhio, 3 anni
fa. Ora mi sento piu in controllo. Il mio sensore, collegato al Bluetooth, ha cambiato
tutto. | suoi allarmi mi tengono al sicuro anche mentre dormo, ho una penna e porto con
me degli aghi. Tutto e poriatile. Faccio scansioni in continuazione e sono ossessionato
dal cibo, dalle calorie, dai carboidrati e dagli orari dei pasti. La mia emoglobina glicata e
scesa sotto a 7,4% dopo una vita di doppie cifre!

Vivere con il diabete: Matt, 52 anni, giardiniere
PP
4.3.1.5 Step 5: rivedere i progressi e nonché modifiche alle opzioni di trattamento,
adattarsi alle circostanze mutevolf richiedono una revisione della capacita del
Nel corso della vita del paZiente, circostanze paziente di autogestire la propria condizione
mutevoli come la morte del coniuge, il (riquadro 8); potrebbero essere richiesti
pensionamento e lo sviluppo di altre condizioni, ulteriori interventi di educazione terapeutica

per il paziente.

Box 8. La storia di Henrik, parte 4: 4 anni dopo la diagnosi, tutto cambia.

La moglie di Henrik ha un ictus. Lui € devastato e deve prendersi del tempo libero dal lavoro per
prendersi cura della moglie. La sua dieta peggiora perché ora € lui il cuoco principale e si affida al
cibo da asporto. Non ha tempo per andare in palestra. Il suo peso inizia ad aumentare e il suo
livello di zucchero nel sangue supera il livello target. Diventa depresso.

Henrik va a trovare l'infermiera. Lei passa del tempo a discutere con Henrik della sua situazione
in cambiamento e gli chiede cosa gli importa di pit in questo momento. Henrik spiega che &
mantenersi in salute in modo da potersi prendere cura della moglie.

Insieme, Henrik e l'infermiera elaborano un nuovo piano che riflette le sue mutate circostanze.
Come parte del piano, l'infermiera suggerisce a Henrik di ottenere supporto psicologico per
aiutarlo con la depressione e gli offre un corso di cucina in modo che possa preparare cibo piu
sano sia per sé che per la moglie.

Henrik si adatta alle nuove situazioni
Henrik trova nuovi modi per integrare l'esercizio nella sua vita, tra cui andare a piedi al lavoro

anziché guidare. Gli piace cucinare cibo sano. Lentamente, il suo peso diminuisce, la sua
depressione si attenua e il suo diabete & meglio controllato.

432Fornire interventi educativi L'intervento pud essere fornito durante una visita
La seconda componente dell'educazione clinica insieme ad attivita di definizione degli
terapeutica del paziente é fornire interventi obiettivi e pianificazione delle azioni o fornito come
educativi. Questi saranno prevalentemente intervento separato, ad esempio in gruppi (vedere

condivisione di informazioni e formazione sulle la sezione 4.3.2.2).
competenze, ma possono anche includere
interventi per supportare il cambiamento dello
stile di vita o altri interventi importanti per
migliorare i risultati clinici. Possono anche
essere parte di un programma piu ampio di
interventi di supporto all'autogestione come |l

Gli operatori sanitari dei servizi di educazione
terapeutica del paziente dovranno decidere
quale sara il contenuto dell'intervento e come
verra fornito.

coaching. 4.3.2.1 Quale dovrebbe essere il contenuto
educativo?
Sebbene ogni paziente abbia un piano
individuale adattato alle proprie esigenze, molti
pazienti (e potenzialmente i loro caregivers)



avranno lacune simili nelle loro conoscenze e
competenze; pertanto, gli operatori sanitari possono
sviluppare interventi educativi che possono essere
utilizzati per la maggior parte dei pazienti con la stessa
condizione cronica (Box 9).

Il contenuto di un programma educativo
che affronta la formazione in materia di
informazioni e competenze pud essere
ricavato dal profilo generale delle
competenze del paziente (vedere la
sezione 4.2). | profili avranno competenze
specifiche pertinenti a una particolare
condizione

Box 9. La storia di Henrik, parte 5: acquisizione di conoscenze e abilita

Henrik partecipa a un corso serale di 6 settimane per persone con diabete di tipo 2. Lo
trova molto ricco di informazioni e impara come monitorare la glicemia e come mantenerla
a target. E' anche confortato dal fatto che ci sono altre persone che partecipano al corso
che sono nella sua stessa situazione. Trova che discutere con i suoi pari su come

affrontare certi problemi sia di molto aiuto.

Partecipa ad un corso di cucina, che gli piace.

La competenza di Henrik nella gestione del suo diabete aumenta. Sa come misurare la glicemia e

capisce come gestire la sua terapia e la alimentazione.

e competenze comuni che possono essere trovate nei
profili di competenza del paziente in diverse situazioni.
Ad esempio, un profilo per un adulto che vive con il
diabete di tipo 2 e che usa farmaci orali descrivera le
competenze di conoscenza e abilita relative
all'automonitoraggio e all'aderenza ai farmaci per il
diabete e, sotto questi aspetti, il profilo differira da un
profilo per un paziente che vive con una cardiopatia
ischemica. Tuttavia, ci saranno alcune competenze
comuni in entrambi i profili del paziente, ad esempio
quelle relative alla dieta e all'attivita fisica, nonché alla
sicurezza.

Il concetto di competenze comuni e specifiche per le
persone che vivono con condizioni croniche pud essere
utile per gli operatori sanitari nel pensare di offrire
un'educazione terapeutica di gruppo a pazienti con una
gamma di patologie diverse, poiché potrebbe essere
possibile combinare contenuti educativi pertinenti per
pazienti con condizioni diverse.

Un esempio di cio € il Chronic Disease Management
Program (83), che & stato originariamente sviluppato
presso la Stanford University ed & stato adattato e
distribuito in molti paesi. Affronta temi comuni come
gestire la fatica e il dolore, nonché l'autoefficacia.

Questi tipi di corsi dovranno essere integrati con
conoscenze e competenze specifiche per la patologia
al fine di acquisire le specifiche competenze
necessarie per affrontare la condizione di ogni
paziente, come BPCO, diabete di tipo 1 o insufficienza
cardiaca. Un esempio ¢ il programma Diabetes
Education and Self-Management for Ongoing and
Newly Diagnosed (DESMOND) nel Regno Unito,

che viene offerto a tutti i pazienti a cui € stato
recentemente diagnosticato il diabete di tipo 2.

Gli operatori sanitari dovrebbero anche
considerare la frequenza con cui dovrebbero
essere forniti interventi educativi, la quantita di
informazioni che forniscono in ogni sessione e
I'importanza di ripetere le informazioni per
supportare I'apprendimento. Le attivita educative
piu intensive possono avere un ruolo particolare
per i pazienti che convivono con patologie
complesse (come la dialisi domiciliare per grave
malattia renale cronica) che necessitano di una
formazione specifica per supportarli
nell'autogestione delle scelte cliniche.

4.3.2.2 Come dovrebbero essere forniti gli
interventi?

Esistono diversi modi per offrire interventi di
istruzione terapeutica ai pazienti. La
condivisione delle informazioni e la
formazione sulle competenze possono essere
fornite come parte di una visita clinica o di una
sessione di supporto dedicata, in un ambiente
di degenza, tramite una telefonata o online.
Esistono anche opzioni per interventi
autoguidati tramite app su smartphone o
dispositivi specifici.

La tecnologia disponibile potrebbe essere piu
adatta a particolari tipi di intervento, ad
esempio la condivisione delle informazioni, il
supporto alla motivazione, lI'aderenza alla
terapia farmacologica e I'automonitoraggio

(3)

31



32

Diversi professionisti sanitari possono svolgere
educazione terapeutica al paziente, tra cui
medici, infermieri, farmacisti, fisioterapisti,
terapisti occupazionali, psicologi,
dietologi/nutrizionisti e assistenti sanitari.

| servizi di educazione terapeutica al paziente
possono essere forniti in diversi contesti, come
ospedali (assistenza ospedaliera e
ambulatoriale), centri di lungodegenza/case di
cura, comunita di assistenza/ case della salute
e assistenza primaria.

Una decisione importante & se gli interventi
devono essere offerti a singoli individui o come
sessioni di gruppo.

L'educazione individuale fornita durante una
visita clinica o come paziente ricoverato puo
essere appropriata se il paziente non desidera
partecipare a una sessione di gruppo o se le
sessioni di gruppo non sono accessibili o
disponibili.

Se si utilizza una visita clinica per fornire
educazione, € importante che il professionista
sanitario abbia accesso a risorse appropriate
(vedere la sezione 4.3.3).

Le sessioni di gruppo sono un modo efficace per
fornire programmi di educazione strutturati per i
pazienti (3). Possono essere progettate per trattare
argomenti specifici, oltre a fornire opportunita ai
pazienti di suggerire argomenti di discussione. |
vantaggio di questi modelli € che possono
incoraggiare il supporto tra pari e offrire ai pazienti
opportunita di imparare dalle esperienze degli altri;
gli svantaggi sono che alcuni pazienti potrebbero
scoprire che il contenuto del corso non soddisfa le
loro esigenze o che hon amano imparare in
gruppo. Esempi di sessioni di gruppo includono
programmi per persone affette da diabete (casi di
studio 1 e 2).

A Dushanbe, le persone con diabete possono registrarsi presso un centro dedicato al diabete e,
due volte all'anno, vengono invitate a partecipare a un corso di gestione del diabete della durata
di 10 giorni. Il centro, aperto nel 2020, é stato progettato per aiutare non solo le persone con
diabete di tipo 1 o tipo 2, ma anche coloro che convivono con I'obesita e desiderano prevenire il
diabete. Il centro serve oltre 1000 bambini e adulti e dispone di sette membri dello staff part-time,
tra cui medici, infermieri, uno psicologo, un fisioterapista e un cuoco. |l programma completo di
gestione del diabete prevede sia attivita di gruppo in aula che gruppi di supporto tra pari. Offre
informazioni e conoscenze sul diabete, ma anche formazione pratica, corsi di cucina e consigli
dietetici, fisioterapia e riabilitazione, e idroterapia. Il centro € attrezzato per offrire supporto

all'attivita fisica.

Fonte: Asomuddin Giyoszoda, Direttore, Modern School of Diabetes, Dushanbe, Tagikistan, comunicazione personale,

21 ottobre 2022 (riprodotto con autorizzazione).

Un progetto gestito dall'Associazione Diabetici Albanese ha coinvolto 50 pazienti affetti da
diabete, i quali si sono incontrati per 2 ore al mese durante un corso di 6 mesi facilitato da uno
specialista in diabetologia e un'infermiera. Gli incontri erano gratuiti, variavano in dimensioni
(inclusi incontri individuali) e si tenevano in diverse citta. | pazienti stessi sceglievano gli argomenti
per il loro incontro successivo. In totale, il 94% dei pazienti ha completato il programma. La
soddisfazione complessiva per il loro trattamento € migliorata dal 35% al 56% dopo l'intervento.

Fonte: Toti et al. (84) (riprodotto con autorizzazione).

| gruppi online/virtuali possono fornire
un'educazione accessibile sia come formula
esclusiva che come versione ibrida (integrata
con sessioni in presenza). Nel Regno Unito,
I'app MyDESMOND (85) pud essere utilizzata
sui telefoni cellulari e offre una vasta gamma di

risorse e strumenti interattivi per supportare le persone
con diabete di tipo 2 nell'autogestione.

Potrebbe essere possibile offrire ai pazienti un
menu di opzioni su come desiderano
apprendere, ad esempio online o in un gruppo in
presenza. In alcuni sistemi



sanitari, potrebbe essere possibile offrire interventi
educativi solo come parte della consultazione del
paziente con il proprio medico di famiglia o
I'infermiere della clinica. In questi casi, sara
importante garantire che il clinico abbia tempo
sufficiente per fornire interventi di educazione
terapeutica ai pazienti come parte della cura
quotidiana.

| responsabili delle politiche e i fornitori di assistenza
sanitaria dovranno tenere conto di diversi fattori
quando decidono il modello locale appropriato di
erogazione del servizio. Accesso, costi e disponibilita
del personale influenzeranno tutte le decisioni su come
impostare un servizio, cosi come le evidenze disponibili
su quale modello sia piu efficace.

Tuttavia, € importante essere consapevoli che non tutti
gli interventi sono ugualmente efficaci per tutte le
condizioni/patologie né producono gli stessi risultati
(3,4). Ad esempio, il supporto all'autogestione per le
persone con BPCO ha dimostrato di avere un impatto
sulla qualita della vita, ma non un impatto significativo
sugli episodi acuti o sulle visite dal medico (86), mentre
il supporto all'autogestione per i pazienti con
insufficienza cardiaca mostra una riduzione dei ricoveri
ospedalieri e della mortalita (87). Le evidenze
suggeriscono che, per gli interventi di educazione
terapeutica per i pazienti, i risultati biologici o la qualita
di vita correlata alla salute psicologica sono influenzati
dal tipo di patologia cronica, da chi fornisce l'intervento
e dalla tecnica utilizzata, ma questi fattori non
influenzano I'aderenza del paziente o le sue
conoscenze (2).

| lettori sono invitati a consultare la Cochrane Library
(77) o la piattaforma COMPAR-EU dell'Unione
Europea (78); quest'ultima fornisce una risorsa utile
per confrontare I'efficacia e il rapporto costo-efficacia
di diversi metodi di erogazione degli interventi di
supporto all'autogestione per quattro patologie
croniche comuni.

433 Risorse

Molti strumenti informativi o educativi, sia scritti che
elettronici, come opuscoli, infografiche, app e video,
possono fornire informazioni o rafforzare i programmi
di educazione.

Le informazioni devono essere appropriate per le
esigenze e le preferenze di ogni paziente e disponibili
a un livello di alfabetizzazione adeguato (ad esempio,
utilizzando un linguaggio semplice, evitando gerghi o
usando immagini e simboli) (88).

Gli operatori sanitari devono essere consapevoli
che le informazioni sviluppate per un gruppo di
pazienti

(ad esempio, un opuscolo con consigli dietetici per
pazienti affetti da diabete), sebbene utili, potrebbero
essere troppo rigide per le esigenze e le
circostanze di un singolo paziente. Le informazioni
dovrebbero essere disponibili in formati vari e
accessibili per soddisfare le esigenze specifiche dei
pazienti, ad esempio materiali personalizzati
sviluppati per persone con disabilita cognitive o con
problemi di vista.

Gli operatori sanitari devono essere competenti nella
valutazione della qualita delle informazioni online, dei
dispositivi tecnologici e delle piattaforme e devono
essere in grado di supportare i pazienti nel navigare e
giudicare cio che & probabile che sia utile e supportato
da evidenze. L'Organizzazione per la Revisione delle
App per la Salute e la Cura (ORCHA) &€ una
piattaforma di accreditamento digitale disponibile in 14
lingue diverse (89).

La biblioteca di ORCHA contiene oltre 17.000 app che
sono state valutate sistematicamente e pud
rappresentare una risorsa preziosa per i professionisti
sanitari e i pazienti che desiderano valutare l'idoneita
di particolari app o tecnologie utilizzate nell'assistenza
sanitaria.

4.3.3.1 Informazioni tra pari attraverso piattaforme di
social media

Le piattaforme di social media sono utili per le persone
che hanno recentemente sviluppato una patologia
cronica, ad esempio per trovare altre persone che vivono
la stessa situazione. Tuttavia, esistono rischi legati a fonti
di informazioni non regolamentate, sia per le persone con
patologie croniche che per i professionisti sanitari.
Esistono molti casi di informazioni inaccurate, fuorvianti o
pericolose condivise su account di social media non
regolamentati.

Sia i professionisti sanitari che le persone con patologie
croniche devono essere formati per identificare
informazioni accurate, ad esempio utilizzando segni
distintivi di fonti affidabili come la validazione da parte di
un organismo riconosciuto e di fiducia (Caso di studio 3).

L'Ufficio Regionale per I'Europa dell'lOMS ha
sviluppato un nuovo Toolkit per affrontare la
disinformazione sulle malattie non trasmissibili (97),
che fornisce raccomandazioni per azioni collettive volte a
proteggere meglio le persone dalla disinformazione.

4.3.3.2 Le risorse della comunita

Le risorse della comunita sono importanti per supportare
l'autogestione a cui i pazienti possono essere indirizzati.
Queste possono includere ambienti fisici come spazi
verdi e strutture ricreative come centri sportivi,
community, attivita sociali, amici e pari.
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Caso di studio 3. La risposta rapida della European Lung Foundation per fornire

informazioni durante la pandemia di COVID-19

La sezione di domande e risposte su COVID-19 e malattie polmonari della European Lung
Foundation € stata organizzata nel giro di poche settimane dall'inizio della pandemia di COVID-19
(a causa delle segnalazioni di medici pneumologi e medici di base, sommersi da domande) e ha
rapidamente superato 1 milione di visite (90).

Questi possono fornire un importante supporto | professionisti sanitari dovrebbero essere
sociale ed emotivo per le persone che vivono consapevoli delle risorse della comunita e
con patologie croniche. incoraggiarne  l'uso tramite indicazioni

specifiche o, in alcuni paesi, attraverso la
prescrizione sociale (Caso di studio 4).2

Caso di studio 4. Gruppo di mutuo-aiuto, Regno Unito

Tessa gestisce un gruppo di mutuo-aiuto Breathe Easy per oltre 200 persone con condizioni
respiratorie, e i loro caregiver e familiari, per condividere informazioni, incontrarsi mensilmente e
ospitare conferenze con esperti (92). Questo ha una ricaduta positiva sia per i pazienti che per il
personale sanitario.

Fonte Coordinatore locale dei pazienti, Gruppo di Supporto Asthma + Lung UK, comunicazione personale, 22 luglio 2022
(riprodotto con autorizzazione).

2 La prescrizione sociale avviene quando un operatore sanitario rilascia una prescrizione per un'attivita specifica (come un gruppo di
camminata) o indirizza I'individuo a un intermediario, come un operatore di collegamento, con il quale puo essere costruito un pacchetto
di servizi di supporto (46).



FORMAZIONE DEI
PROFESSIONISTI
DELLA SALUTE PER
L'EROGAZIONE DI
INTERVENTI DI
EDUCAZIONE
TERAPEUTICA DEL
PAZIENTE

La formazione sui principi e la pratica del supporto
allautogestione e dell'educazione terapeutica del
paziente dovrebbe essere ampiamente disponibile a
tutti i quadri dei professionisti della salute. Puo essere
offerta durante tutta la carriera di un professionista
della salute, anche a livello universitario e post-
universitario, e come parte dello sviluppo
professionale continuo.
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Questo capitolo fornisce indicazioni per gli
operatori della salute sullo sviluppo e I'erogazione
di programmi di formazione nel supporto
all'autogestione e nell'educazione terapeutica del
paziente.

51CHI DOVREBBE ESSERE
FORMATO NELL'EDUCAZIONE
TERAPEUTICA DEL PAZIENTE?

Qualsiasi operatore della salute che lavora
regolarmente con pazienti affetti da patologie
croniche puo trarre beneficio dalla formazione
sui principi del supporto all'autogestione e
dell'educazione terapeutica del paziente.

Tutti i quadri degli operatori della salute possono
essere formati per fornire un'educazione
terapeutica efficace del paziente (2), cio include
medici di medicina generale o specialisti,
infermieri, farmacisti, dietisti e nutrizionisti,
psicologi, fisioterapisti, operatori sanitari associati,
o altri operatori della salute che lavorano con
persone affette da patologie croniche.

Incorporare una comprensione dell'educazione
terapeutica del paziente in una fase iniziale della
formazione pud avere benefici a lungo termine,
come un'assistenza piu incentrata sulla persona
e operatori della salute che si focalizzano
sull'empowerment

dei pazienti e dei caregiver nell'autogestione.

L'educazione terapeutica del paziente e
un'idea potente. Deve essere integrata
nelle routine quotidiane e nel modo in cui
s/ tratta ogni paziente, a seconda del
personale e delle aspettative che si
hanno. Con il sostegno del nostro
Ministero della Salute e di altre istituzioni,
che ci supportano molto, speriamo che
l'educazione terapeutica del paziente
possa rimanere una parte centrale della
formazione medica e che venga ripetuta
durante la carriera dei professionisti della
salute, non solo una tantum. E troppo
importante.

Professor Mehmet Ungan, professore di medicina di
famiglia in Turchia, ex presidente dell'Organizzazione
mondiale dei medici di famiglia

| decisori politici potrebbero prendere in
considerazione l'idea di rendere obbligatoria la
formazione sugli elementi essenziali
dell'educazione terapeutica del paziente per i
professionisti della salute che intraprendono
programmi di formazione universitaria di base
(Caso di studio 5). Un'ulteriore formazione pud
essere resa disponibile per i professionisti
della salute dopo la qualifica e in seguito come
parte dello sviluppo professionale continuo.

Il Catalogo Nazionale tedesco degli Obiettivi di Apprendimento Basati sulle Competenze in Medicina,
il curriculum di base che guida la formazione medica, sottolinea i principi dell'educazione terapeutica

del paziente (93,94).

Per medici e infermieri, 'educazione del paziente & I'approccio standard.

Da 15 anni abbiamo un corso di studi modello. Fin dallinizio, si attribuisce grande importanza ai contatti
con i pazienti. Include una formazione obbligatoria sulla comunicazione medico-paziente, sui pazienti
che raccontano la propria storia, sulla comunicazione della diagnosi, sul processo decisionale condiviso

e sui colloqui motivazionall.

Professoressa Karin Lange, Responsabile dell’Unita di psicologia medica, Hannover Medical School, Hannover, Germania,
comunicazione personale, 26 luglio 2022 (riprodotto con autorizzazione).

52 APPROCCIO EDUCATIVO

Un'istruzione efficace per i professionisti della

salute dovrebbe basarsi su pratiche basate sulle
prove e basarsi sui principi dell'apprendimento
degli adulti (vedere Capitolo 3). La guida OMS

e Jhpiego, /Insegnamento efficace: una guida per
educare gli operatori della salute (74), € una risorsa
utile con indicazioni pratiche sulla progettazione e
I'erogazione di programmi di



(14

loro cura con empatia 0 comprensione.

Convivere con la BPCO: Tessa, 78 anni, manager in pensione

formazione per i professionisti della salute. |
lettori potrebbero anche trovare utili le
raccomandazioni basate sulle evidenze
scientifiche nelle linee guida dellOMS,
Trasformare e ampliare l'istruzione e la
formazione dei professionisti della salute
(75).

| principi di progettazione congiunta (vedere Capitolo 7)
da parte di pazienti e professionisti della salute
possono essere utilizzati nella progettazione,
erogazione e valutazione dei corsi di formazione.

Box 10. Cos’é I'apprendimento attivo?

Il divario tra medici e pazienti puo essere enorme. Fino a quando i medici non
saranno consapevoli di cio che il paziente sta vivendo, non progrediranno con la
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Le prove suggeriscono che i programmi
basati sull' apprendimento attivo, basati sui
problemi, che si focalizzano sui bisogni e
sui problemi del paziente e utilizzano la
simulazione (75) hanno maggiori probabilita
di portare a un apprendimento profondo per
studenti e principianti (Box 10).

E importante che la formazione per i
professionisti della salute attinga a
un'ampia gamma di discipline, come la
teoria educativa, la comunicazione
sanitaria, la psicologia (clinica, della salute
ed educativa),

L'apprendimento attivo € un approccio all'istruzione che coinvolge attivamente studenti e allievi
con il materiale del corso, attraverso discussioni, risoluzione di problemi, studi di casi, giochi di
ruolo e altri metodi. Il suo scopo € consentire agli studenti di avere un apprendimento profondo
piuttosto che superficiale e di essere in grado di applicare e trasferire il loro apprendimento da

un argomento all'altro.

la sociologia (assistenza sanitaria ed educativa) e
I'alfabetizzazione sanitaria.

Durante la loro formazione, i professionisti della salute
stessi possono incontrare barriere nell'erogazione
dell'educazione terapeutica. Queste possono essere
dovute alla loro conoscenza, competenze o
motivazione, o correlate al loro supporto strutturale o
alle loro risorse (95). Si possono adottare misure per
supportare i professionisti della salute nel far fronte a
questi ostacoli sia attraverso la formazione sia
affrontando le barriere del sistema sanitario a livello
politico e operativo.

Se possibile, € utile adottare un approccio
multidisciplinare alla formazione in cui tutti i membri
di un team o gruppo di lavoro sono formati insieme.
Questo approccio puo:
® creare una comprensione comune del
supporto all'autogestione e degli strumenti e
tecniche di base;

® creare un linguaggio e una cultura comuni;

® sviluppare una massa critica di operatori formati
all'interno di un team o servizio per mettere in
pratica le competenze in tutto un servizio o
un'organizzazione;

® migliorare la facilita con cui il supporto
all'autogestione puo essere testato e adottato;
e

® permettere agli operatori di supportarsi a
vicenda durante la loro formazione e
successivamente quando utilizzano le
competenze nella pratica (46).

53 SVILUPPARE UN CORSO DI
FORMAZIONE IN SUPPORTO
ALL AUTOGESTIONE E DI
EDUCAZIONE TERAPEUTICA DEL
PAZIENTE PER |
PROFESSIONISTI DELLA SALUTE

Il contenuto (talvolta chiamato curriculum) di un
programma educativo per i professionisti della salute
nell'educazione terapeutica del paziente e nel
supporto all'autogestione si basa sui profili delle
competenze dei professionisti della salute.

La Figura 4 mostra come le competenze dei
professionisti della salute vengono utilizzate per generare
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Fig. 4. Sviluppo del corso basato sul profilo della competenza del professionista della salute

Competenze del
professionista
della salute

Obiettivi di
apprendimento
del corso

Contenuto e
descrizione
del corso

Metodi di Attivita di Valutazione
insegnamento apprendimento dell’allievo

Monitoraggio e valutazione dei corsi

Fonte: adattato da OMS e Jhpiego (74).

gli obiettivi di apprendimento del corso, i quadro indica le competenze di cui avranno
contenuti del corso, i metodi di insegnamento, le

attivita di apprendimento e la valutazione degli bisogno i professionisti della salute, suddivisi in
studenti. competenze tecniche, didattiche (pedagogiche) e

relazionali, e organizzative.
Un profilo di competenza professionale sanitaria

per I'educazione terapeutica del paziente Train4Health (97)¢& un progetto europeo che sta
includera un insieme di competenze di cuituttii ~ SViluppando un pacchetto educativo per formare
professionisti della salute avranno bisogno, i professionisti della salute nel supporto al

cambiamento comportamentale per le persone
che vivono con patologie croniche. Questo
include lo sviluppo di un profilo di competenza
del professionista della salute, risultati di
apprendimento e contenuti del corso (98,99). |
lettori sono indirizzati al sito web Train4Health
(97) per ulteriori informazioni sullo sviluppo del
Corso.

indipendentemente dalle condizioni croniche dei
loro pazienti, nonché competenze specifiche che
affrontano una particolare condizione cronica.

Ad esempio, gli educatori in Francia hanno
prodotto un quadro di competenze per i
professionisti che forniscono educazione
terapeutica al paziente (96).

La tabella 7 € un estratto che mostra le
dichiarazioni di competenza sviluppate come parte
del progetto TraindHealth. Queste si riferiscono alle
competenze comuni di cui tutti i professionisti della
salute hanno bisogno per supportare 'autogestione
di un paziente, indipendentemente dalla patologia
cronica con cui il paziente convive.

Il quadro considera le diverse attivita che i
professionisti della salute devono intraprendere,
come supportare il paziente nell'analisi della
sua situazione, identificare i suoi bisogni e
supportare il paziente e i suoi assistenti nello
sviluppo, nell'implementazione e nella
valutazione di un piano. Per ogni attivita, il



Tabella 7. Dichiarazioni di competenze per la formazione dei professionisti della salute nel
cambiamento comportamentale per il supporto all'autogestione.

Categoria

Dichiarazione

Competenze nel cambiamento comportamentale per I'autogestione delle malattie croniche

BC1 Conoscenza del comportamento sanitario e delle credenze sulla salute

BC2 Conoscenza di modelli/teorie appropriati di cambiamento comportamentale

BC3 Conoscenza delle tecniche rilevanti di cambiamento comportamentale

BC4 Conoscenza delle caratteristiche cliniche delle malattie croniche e dei
comportamenti target per la loro autogestione

BC5 Capacita di identificare le esigenze di autogestione in relazione ai comportamenti
target rilevanti per le malattie croniche

BC6 Capacita di coinvolgere e responsabilizzare le persone con malattie croniche
nell'autogestione

BC7 Capacita di favorire e mantenere una buona alleanza di intervento con le persone

BC8 Capacita di identificare opportunita e barriere (determinanti) per implementare il
cambiamento nel comportamento target

BC9 Capacita di lavorare in partnership per dare priorita ai comportamenti target per
sviluppare un piano di intervento

BC10 Capacita di identificare e selezionare tecniche di cambiamento comportamentale
adattate ai determinanti comportamentali (opportunita e barriere) nello sviluppo di un
piano di intervento

BC11 Capacita di selezionare tecniche di cambiamento comportamentale appropriate alla
durata dell'intervento (breve o lungo termine)

BC12 Capacita di applicare tecniche di cambiamento comportamentale e implementare il
piano di intervento, adattando e personalizzando come necessario

BC13 Capacita di pianificare il follow-up e il mantenimento quando il comportamento target &
stato raggiunto

BC14 Capacita di fornire accesso a informazioni e materiali educativi appropriati e

personalizzati

Competenze fondamentali per il cambiamento comportamentale nell'autogestione delle malattie croniche

F1 Conoscenza dei ruoli di altri professionisti nel sistema sanitario locale

F2 Capacita di mantenere relazioni interprofessionali efficaci

F3 Capacita di fornire interventi centrati sulla persona e considerare il contesto (es.
cultura, famiglia, sistema sanitario locale)

F4 Capacita di valutare la prontezza al cambiamento comportamentale

F5 Conoscenza degli aspetti fondamentali della comunicazione efficace

F6 Capacita di comunicare efficacemente in partnership con persone e famiglie

F7 Capacita di comunicare efficacemente con altri (es. fornitori di assistenza sanitaria,
amministratori)

F8 Capacita di coinvolgere e collaborare con le persone individualmente e in gruppi

F9 Capacita di esplorare e gestire le aspettative di individui e gruppi

F10 Conoscenza delle linee guida professionali ed etiche

F11 Capacita di dimostrare un comportamento professionale

F12 Capacita di riflettere, auto-valutare e sviluppare continuamente queste competenze

BC: behaviour change, cambiamento di comportamento; F: fondamentale.
Fonte:Cadogan et al. (98). Riprodotto senza modifiche sotto licenza CC BY 4.0 (https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/).
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Il profilo delle competenze dei professionisti della
salute viene utilizzato per generare gli obiettivi di
apprendimento, che forniscono una panoramica
di conoscenza, abilita e atteggiamenti necessari
per uno studente o un principiante (700). Gli
obiettivi di apprendimento possono coprire
argomenti come la conoscenza della condizione e
delle sue complicanze e gestione; abilita
comunicative; teorie e modelli di motivazione,
apprendimento e cambiamento comportamentale; e
alfabetizzazione digitale e sanitaria.

Ancora una volta, gli obiettivi di apprendimento
comuni solitamente coprono argomenti rilevanti per
tutti i professionisti della salute che supportano i
pazienti con qualsiasi condizione cronica, quindi
questi potrebbero dover essere integrati con
obiettivi di apprendimento specifici relativi a una
particolare condizione cronica.

I metodi di insegnamento che seguono i principi
dell'apprendimento degli adulti (si veda il capitolo
3) consentono agli studenti di praticare
l'integrazione delle loro conoscenze, abilita e
atteggiamenti in sessioni in aula che simulano
consultazioni o esperienze cliniche.

La pratica puo6 includere metodi di insegnamento di
gruppo come studi di casi, giochi di ruolo,
simulazioni cliniche e pratica clinica
supervisionata. La formazione puo includere
esperienza pratica diretta con i pazienti
(educazione basata sui pazienti) come parte
importante dell'apprendimento.

L'insegnamento online dal vivo, cosi come l'uso di
risorse e metodi di insegnamento e-learning dove
disponibili, pud rendere i programmi di formazione
di alta qualita pit ampiamente accessibili ai
professionisti della salute (75).

Il sito web Train4Health (97)ha una serie di
materiali didattici, tra cui e-book, corsi online
aperti e simulazioni sul cambiamento
comportamentale per supportare l'autogestione.

54 IMPLEMENTAZIONE DELLA
FORMAZIONE PER |
PROFESSIONISTI DELLA
SALUTE

| principi dell'educazione terapeutica del paziente
sono rilevanti nella maggior parte degli ambienti
sanitari e la maggior parte dei professionisti della
salute pu0 beneficiare di una certa comprensione
dei suoi concetti fondamentali.

Pertanto, i corsi di educazione terapeutica del
paziente possono far parte della formazione
permanente per molti professionisti della salute. Per
raggiungere questo obiettivo, i leader di maggiore
esperienza e i decisori politici possono considerare
modi per offrire formazione in una vasta gamma di
organizzazioni e ambienti. Questo puo essere facilitato
dalla nomina e dalla formazione di coordinatori dei
programmi di formazione per sovrintendere allo
sviluppo e alla fornitura di corsi di educazione
terapeutica del paziente per i professionisti della salute.

| ruoli dei coordinatori dei programmi di

formazione possono includere (7):

e promuovere, progettare, implementare e valutare
programmi di educazione terapeutica del paziente;

e progettare metodi e strumenti educativi;
e formare educatori di pazienti; e

e contribuire alla ricerca nell'educazione terapeutica
del paziente dove appropriato.

| paesi, le regioni subnazionali o le organizzazioni
che desiderano espandere l'accesso ai programmi
di formazione in educazione terapeutica del
paziente possono considerare I'uso di un modello
di formazione dei formatori di apprendimento a
cascata (707). Questo approccio si concentra
sulla preparazione degli istruttori a presentare
informazioni in modo efficace, rispondere alle
domande dei partecipanti e condurre attivita che
rinforzano 'apprendimento (702). Questo
approccio puo aiutare a integrare i principi
dell'educazione terapeutica del paziente nella
pratica in tutto il personale, oltre a renderlo piu
accessibile (703).

Puo essere utile offrire formazione
interdisciplinare o interprofessionale (75)) a
diversi livelli, come corsi di formazione di base,
intermedi e avanzati (casi di studio 6 e 7). | corsi
di base possono durare solo 2 giorni, il che li
rende piu accessibili a una vasta gamma di
personale.

| decisori politici e i leader di maggiore
esperienza possono considerare se la formazione
intermedia e/o avanzata in educazione
terapeutica del paziente dovrebbe essere
obbligatoria per professionisti come infermieri e
medici in formazione specialistica focalizzata sui
pazienti con condizioni croniche, come
cardiologia, endocrinologia, nefrologia,
assistenza primaria e medicina respiratoria.



Il programma DESMOND di supporto all'autogestione per le persone che vivono con il diabete
include tre livelli di formazione per educatori (704).

e formazione di base: un corso di 1 giorno sulla filosofia, le teorie e i comportamenti che
supportano tutti i moduli come primo passo nella formazione degli educatori;

e formazione specifica per moduli: un corso di 1 giorno che introduce gli educatori al
curriculum e alle risorse di cui avranno bisogno per fornire un modulo scelto ai pazienti

e supporto per educatori laici: per il personale laico o i membri del team sanitario non
registrati, un corso offre supporto aggiuntivo prima di partecipare ai 2 giorni di formazione
per il modulo per i nuovi diagnosticati e di base

La Facolta di Medicina dell'Universita di Ginevra offre dal 1998 un Certificato di Educazione
Continua e un Diploma di Educazione Continua in educazione terapeutica del paziente. Questi
soddisfano le aspettative del Ministero della Salute Svizzero in termini di formazione dei
professionisti nel supporto all'autogestione. La formazione ha due fasi integrate che offrono ai
professionisti l'opportunita di migliorare le loro competenze per supportare le capacita e le abilita dei
pazienti per rafforzare il loro potere di agire sulla loro salute (Certificato di Educazione Continua) e
per supportare gli educatori terapeutici dei pazienti a progettare e sviluppare attivita di educazione
terapeutica con e per i pazienti (Diploma di Educazione Continua). La formazione € interattiva e
supervisionata individualmente, con una vasta gamma di discipline (medici, infermieri, psicologi,
pedagoghi e terapisti artistici), esperti e formatori di pazienti che partecipano al curriculum.

Le organizzazioni che si concentrano sull'assistenza ai sull'educazione terapeutica dei pazienti
pazienti che vivono con specifiche condizioni croniche come parte dei programmi di

possono prendere in considerazione l'organizzazione inserimento per il nuovo personale

di corsi di aggiornamento, aggiornamenti regolari (caso di studio 8).

come parte delle riunioni di gruppo e formazione di
base
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In Portogallo, I' Associagdo Protectora dos Diabéticos de Portugal ha sviluppato un programma di
formazione certificato per i professionisti della salute che include i principi dell'educazione
terapeutica del paziente a diversi livelli. Tutti i corsi possono essere forniti come apprendimento
in presenza, e-learning o apprendimento misto secondo le preferenze e le risorse disponibili.

e Corsi di base sul diabete (2 giorni) sono rivolti a professionisti della salute senza esperienza
precedente nel diabete. Insieme ai fondamenti della cura del diabete, il corso definisce
I'educazione terapeutica del paziente e include esempi pratici del suo uso nelle consultazioni
regolari e il ruolo dei team multidisciplinari.

e Corsi intermedi (2-5 giorni) sviluppano aree specifiche di intervento nella cura del diabete € i
concetti di educazione terapeutica del paziente sono sviluppati in relazione alla nutrizione,
all'attivita fisica e alle opzioni farmacologiche. A questo livello sono offerti corsi specifici sul
colloquio motivazionale e sulle risorse digitali.

e Corsi avanzati (3-5 giorni) includono formazione nei processi di comunicazione, incluso l'uso di
informazioni adeguate in diversi contesti.

Viene inoltre offerto un corso psico-educativo come programma dedicato di 5 giorni per una
formazione intensiva su queste tematiche.

Fonte: Professor Joao Filipe Raposo, Direttore Medico, Associagéo Protectora dos Diabéticos de Portugal, Lisbona, Portogallo
(riprodotto conautorizzazione).



OSTACOLI E
RISORSE DEL
SISTEMA
SANITARIO

/l supporto all’autogestione per le persone affette

da condizioni di cronicita richiede un sisterma sanitario

che riconosca e integri il modello di assistenza centrata sulla
persona nel modo in cui essa e strutturata, finanziata ed eroga
servizi, e abbia la potenzialita di modificare la cultura secondo la
quale i servizi sanitari vengono attualmente forniti.
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Questo capitolo identifica i fattori del sistema
sanitario che possono promuovere o fungere
da barriere per I'erogazione dei servizi di
educazione terapeutica del paziente e le
modalita per superarle (Box 11).

61 POLITICHE E STRATEGIE
| decisori politici hanno la possibilita di
facilitare le  attivita del  supporto
all'autogestione e dei servizi di educazione
terapeutica del paziente garantendo che
questi siano parte di qualsiasi politica,
strategia e processo di cura che affronti una
condizione di cronicita come le malattie
cardiovascolari, il diabete o le malattie
respiratorie. Di questo ne sono responsabili
non solo i decisori politici nei ministeri della
salute ma anche coloro che lavorano in
altre aree governative come il welfare
sociale.

All'interno del ministero della salute, pud essere
utile verificare se il supporto all'autogestione &
promosso in tutte le condizioni croniche o
limitato a una singola condizione come |l
diabete. Questo pud verificarsi se il ministero &
organizzato in modalita a silos con programmi
specifici per ciascuna malattia. Condividere
conoscenze e risorse in modo trasversale tra i
programmi specifici per le diverse malattie pud
stimolare la diffusione e I'implementazione del
supporto all'autogestione in tutto il sistema
sanitario.

Altre tipologie di decisioni o iniziative del
ministero della salute o di altri apparati
governativi possono ulteriormente fungere da
facilitatori o ostacolare I'implementazione del
supporto all'autogestione e dei programmi di
educazione terapeutica del paziente. Ad
esempio, potrebbero assumere un ruolo
significativo tutte le politiche che affrontano

Box 11. Quali tipi di programma di educazione terapeutica del paziente hanno piu

probabilita di successo?

Le iniziative su larga scala suggeriscono che i programmi di supporto all'autogestione con piu

probabilita di successo:

® sono promossi da decisioni politiche, il che garantisce un significativo recepimento (e
idealmente la fornitura di risorse e il imborso dei costi) da parte dei servizi sanitari;

® forniscono programmi di formazione per i professionisti; e

® sj concentrano sull'educazione strutturata all'autogestione per i pazienti nel contesto della
gestione complessiva delle malattie e sono sufficientemente flessibili per affrontare variazioni

locali, culturali e personali.

Source: Taylor et al. (4).

il finanziamento della salute, la formazione
professionale e del personale lavorativo e il
miglioramento della qualita. In alcuni paesi, il
ministero dell'istruzione & responsabile della
formazione universitaria dei professionisti
sanitari e, quindi, pud essere coinvolto in
eventuali cambiamenti ai contenuti dei corsi.
L’'impatto specifico di queste aree di
intervento sara approfondito piu avanti in
questo capitolo e successivamente nel
Capitolo 7.

| responsabili politici che lavorano a questi
programmi dovrebbero garantire che obiettivi e
priorita siano allineati tra le diverse aree e
ministeri per integrare con successo
I'educazione terapeutica del paziente nella
assistenza quotidiana.

Coinvolgere persone con esperienza di vita
relativamente alle condizioni di cronicita, che
agiscano come sostenitori nello

sviluppo di nuove politiche o strategie, pud
rappresentare una leva importante per promuovere
il cambiamento, perché mettono in evidenza le loro
esigenze legate al supporto all'autogestione
(Studio di caso 9).

Un programma di rilevanza nazionale di
autogestione guidata e centrata sulla persona che
include I'educazione terapeutica del paziente € piu
efficace nel raggiungere migliori risultati di salute
rispetto alle sole linee guida convenzionali ( 708).
Esempi di questo tipo di approccio si possono
trovare in tutta Europa, come il Diabetes
Management Program in Germania (709) o il
National Asthma Program in Finlandia (770).

Le strategie per supportare I'autogestione attraverso
I'educazione terapeutica del paziente possono
favorire il raggiungimento di altri obiettivi strategici
come I'empowerment dei pazienti e 'aumento dei
livelli di alfabetizzazione sanitaria (69). Si
potrebbero ottenere anche ulteriori obiettivi sanitari
di piu vasta portata come la promozione della salute



| gruppi di advocacy per i pazienti svolgono un ruolo importante nel supportare i pazienti con malattie
croniche e nel promuovere una migliore assistenza. La fibrosi polmonare idiopatica (IPF) &€ una malattia
polmonare cronica, progressiva e irreversibile che colpisce principalmente le persone di eta superiore ai
65 anni. Le persone con IPF spesso faticano a ricevere una diagnosi e devono affrontare una malattia a
rapida progressione che limita la vita e con poche strutture di supporto.

Nell’ambito di una iniziativa sul rapporto medico-paziente del 2014, sono stati intervistati i gruppi di
advocacy di diversi paesi europei riguardo le disuguaglianze e le lacune in una tempestiva diagnosi e
nel trattamento, portando alla creazione della Carta dei Pazienti con IPF (107). La versione finale della
Carta é stata presentata a 26 membri del Parlamento Europeo a settembre 2014 e a dicembre 2020,

momento in cui aveva raccolto 35.000 firme.

Fonte: Sig. Kjeld Hansen, Presidente, European Lung Foundation, Oslo, Norvegia, comunicazione personale, 18 luglio 2022

(riprodotto con permesso).

digitale, della cittadinanza attiva e dell’engagement
delle persone che vivono con condizioni croniche
(777), e affrontare le disuguaglianze sanitarie.

La promozione della salute digitale per I'educazione
terapeutica dei pazienti € in grado di apportare
benefici in tutto il sistema sanitario, e i governi e gli
enti accademici potrebbero essere interessati a
promuovere molti programmi di ricerca sulla sua
implementazione, con I'obiettivo di sviluppare e
verificare nuove tecnologie per I'educazione
terapeutica dei pazienti. Tuttavia, la digitalizzazione
in sanita comporta il rischio di aumentare le
disuguaglianze e le iniquita per la salute a causa dei
diversi livelli di alfabetizzazione digitale sanitaria
(112).

| leader di maggiore esperienza, oltre a dimostrare i
benefici del’educazione terapeutica per le persone
con condizioni croniche, hanno la responsabilita di
sostenere che I'educazione terapeutica dei pazienti
puo essere una priorita politica evidenziando le
prove basate sull’evidenza che attestano come
essa sia in grado di ridurre I'utilizzo dei servizi di
assistenza primaria e secondaria e, potenzialmente,
generare risparmi per il sistema sanitario nel lungo
periodo (Box 12).

Box 12. Riduzione dell'utilizzo dei servizi

62 CONTESTI LEGALI E
LEGISLATIVI

| responsabili politici si possono avvalere di una
serie di meccanismi legali e legislativi per facilitare
I'accesso a un'educazione terapeutica dei pazienti
di alta qualita, insieme con la formazione degli
operatori sanitari in questo campo.

| contesti legislativi possono determinare quali
professionisti sanitari sono abilitati a fornire
I'educazione terapeutica dei pazienti. Ad
esempio, in alcuni paesi, gli infermieri non
potrebbero svolgere I'attivita di educazione
terapeutica peri pazienti perché questa attivita
non € esplicitamente avvalorata dalle normative
che descrivono il ruolo dell'infermiere, o i fondi di
assicurazione sanitaria non finanziano
I'educazione terapeutica fornita da un infermiere.
| responsabili politici hanno la responsabilita di
affrontare questo tipo di barriere per supportare
la diffusione del sostegno all'autogestione in
tutto il sistema sanitario.

Gli studi hanno dimostrato che i servizi gestiti da infermieri specializzati in malattie respiratorie riducono
la durata media del ricovero ospedaliero per i pazienti con BPCO di 2,53 giorni e il tasso medio di

riammissione di 4,5 al mese (113).

Studi esemplificativi al riguardo hanno dimostrato che gli interventi gestiti da infermieri specializzati in
malattie respiratorie nell'assistenza primaria prevengono il ricovero ospedaliero e sono sicuri ed efficaci
in termini di costi per i pazienti con malattie polmonari croniche (774).

Interventi gestiti da infermieri specializzati in malattie respiratorie e fisioterapisti hanno ridotto il
numero di accessi al pronto soccorso e la necessita di ricovero ospedaliero (115).
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La descrizione delle caratteristiche dei servizi da
fornire da parte di un erogatore di assistenza
sanitaria possono essere utilizzate dal governo,
da agenzie incaricate o dai sistemi assicurativi

includano I'educazione terapeutica del
paziente come parte del piano di gestione per
i pazienti con condizioni croniche (Studio di
caso 10).

per garantire che i fornitori di assistenza
sanitaria

In Svizzera, I'lstituto Federale di Sanita Pubblica ha pubblicato un Action Plan for the National
Strategy for the Prevention of Noncommunicable Disease 2017-2024 ( 776). L’Action Plan contiene
14 provvedimenti principali, uno dei quali € "Rafforzare I'autogestione delle persone con malattie
croniche e dei loro familiari". Inoltre, sono state prodotte linee guida e standard per raggiungere e

monitorare questo provvedimento.

L'lIrlanda del Nord (Regno Unito) ha utilizzato un piano di attuazione per promuovere il
cambiamento. Il piano afferma quanto segue (117):

Problema: Devono essere messe in atto disposizioni efficaci per aumentare il numero di
programmi strutturati di educazione sul diabete nei 5 Trusts per le persone con diabete di

tipo 1 e di tipo 2.

Requisito: | Trusts devono descrivere il numero aggiuntivo di programmi forniti, i partecipanti
coinvolti e i partecipanti che hanno completato il programma.

Si noti che un "trust" & un'organizzazione che fornisce assistenza sanitaria nel Regno Unito.

Le caratteristiche sono inserite in un sistema per
la qualita (vedi Capitolo7) per garantire che
I’attivita di educazione terapeutica del paziente
sia basato sulle evidenze e di elevata qualita.
Per esempio in Inghilterra (Regno Unito) gl
erogatori di assistenza sanitaria sono tenuti a
fornire servizi di educazione dei pazienti che
soddisfino gli standard di qualita nazionali
definiti, valutati e accreditati dal Quality Institute
for Self-management Education and Training
(118).

Analogamente, vengono utilizzati i sistemi di
accreditamento per i programmi di formazione
per i professionisti sanitari offerti da universita
o college per assicurare che i principi
dell'educazione terapeutica del paziente siano
integrati nei programmi di formazione per i
fornitori di assistenza sanitaria (Studio di caso
11).

L’'inserimento dell'educazione terapeutica del
paziente in un sistema sanitario attraverso i
quadri legislativi & una azione complessa,
poiché richiede la integrazione

Nella Repubblica di Moldova, il programma di formazione per I'educazione terapeutica del paziente
nelle scuole per diabetici & stato accreditato dalla School of Public Health Management Ordine n.
13-A del 12 gennaio 2018, emesso dall'Universita Statale di Medicina e Farmacia Nicolae
Testemitanu (per i medici), e dall'Ordine n. 1 del 12 gennaio 2018, emesso dal Centre for
Continuous Medical Education of Nurses (119-121). Il programma di formazione € incluso nella job
description dei fornitori di assistenza sanitaria responsabili delle scuole per persone con diabete



di diversi flussi di lavoro. Tuttavia, una volta
completata, essa € in grado di offrire benefici

significativi facilitando I'attivita dell'educazione
terapeutica del paziente all'interno di un intero
sistema sanitario (Studio di caso 12).

Dall'inizio degli anni 2000, il sistema sanitario in Georgia ha subito numerose trasformazioni e riforme. La
maggior parte dei servizi sanitari € fornita dal settore privato. Lo sviluppo professionale continuo non &
obbligatorio per tutti i professionisti medici, ma si applica solo a discipline selezionate. Il paese affronta sfide
legate alla forza lavoro della sanita, specialmente nell'assistenza sanitaria primaria rurale. E necessario un
quadro legislativo per la formazione dei fornitori di assistenza sanitaria nell'educazione terapeutica del
paziente, indicatori di qualita e un passaggio verso pagamenti basati sulle prestazioni. Si spera che questo
avvenga presto. | preparativi per una riforma su larga scala dell'assistenza sanitaria primaria sono stati
avviati nel 2021 e l'implementazione dovrebbe iniziare nel 2024. | piani includono l'inserimento delle piu
importanti malattie non trasmissibili (NCD) nell'assistenza sanitaria primaria con pagamenti addizionali
pro capite e l'introduzione di indicatori di qualita per i servizi di assistenza sanitaria primaria. La riforma
comprendera anche servizi di prevenzione, educazione dei pazienti e un miglioramento nello sviluppo
professionale continuo e nell’accesso alle opportunita di formazione.

Fonte: Dr. Nato Shengelia, General Practitioner Trainer, National Family Medicine Training Centre, Tbilisi, Georgia, comunicazioni personali,

21 luglio e 17 agosto 2022 (riprodotto con permesso).

63 FINANZIAMENTO DELLA
SANITA’

631 Finanziamento dei servizi di educazione
terapeutica del paziente

Una valutazione del supporto all'autogestione e
delle attivita di educazione terapeutica del
paziente ha evidenziato che il maggior ostacolo
alla loro realizzazione € la mancanza di
finanziamenti continui o altre risorse (incluso il
tempo) per consentire la sostenibilita di programmi
complessi (4).

Il finanziamento per I'educazione terapeutica del
paziente pu0 essere visto in un contesto piu ampio
comprendente diverse fonti di rimborso ai fornitori.
In molti paesi, le modalita di finanziamento della
sanita sono di ostacolo ai programmi di
trasformazione innovativa, in primis perché esiste
un significativo sottofinanziamento dei sistemi
sanitari, in particolare per la prevenzione e la
promozione della salute, e in secondo luogo,
perché gli incentivi predisposti per fornire cure
integrate e centrate sulla persona non sono
allineati a quelli per altre attivita. Di conseguenza,
I'erogazione dei servizi per la persona sottovaluta
gli ambiti della prevenzione per la salute e
dell'autogestione, rafforza I'orientamento verso le
cure specialistiche e ospedaliere e promuove la
gestione delle acuzie piuttosto che I'assistenza
continuativa.

Entrambi questi fattori comportano finanziamenti
inadeguati o assenti per il supporto all'autogestione

e all'educazione terapeutica del paziente. Pertanto,
affrontare le lacune di finanziamento richiedera di
intervenire sul sistema di pagamento ai fornitori, che pud
operare in diversi modi. Ad esempio, in molti paesi,
I'assistenza sanitaria primaria riceve finanziamenti come
rimborso pro capite ed € responsabilita dei fornitori
decidere le priorita di spesa.

Un’altra modalita di pagamento frequente & quella fee-
for-service per i fornitori di assistenza di secondo livello,
sistema che tuttavia pud non incentivare l'investimento
nei servizi di educazione terapeutica del paziente.

Pertanto, i responsabili politici dovrebbero porre
attenzione a come finanziare I'educazione terapeutica
del paziente nel contesto del loro sistema di rimborso ai
fornitori tenendo in considerazione:

¢ Il livello di finanziamento: ad esempio, aumentando i
finanziamenti per raggiungere un numero sufficiente di
risorse umane destinate a supportare I'educazione
terapeutica del paziente (Studio di caso 13); e

* Gli incentivi: i fornitori di assistenza sanitaria devono
essere incentivati a dare priorita all'educazione
terapeutica del paziente nella loro pratica quotidiana ;
questo puo essere fatto in diversi modi come ad
esempio il pagamento per I'attivita di coordinamento, il
pagamento per le prestazioni o I'utilizzo di pacchetti di
cura 3 - questi approcci possono essere affiancati
all'introduzione di standard di qualita o di caratteristiche
di specificita (discusse nel Capitolo 7) e offrono una
modalita per innescare un graduale cambiamento dei
sistemi sanitari (Studio di caso 14).

3 Vedi il report WHO Regional Office for Europe, Health systems respond to noncommunicable diseases: time for ambition ( 722),

Capitolo 12, per una discussione piu dettagliata di questi approcci.
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In Estonia, esiste un rimborso aggiuntivo per i fornitori di assistenza sanitaria primaria che
dispongono di un’infermiera in piu per ogni medico di famiglia. L'obiettivo di avere due infermiere &
quello di rafforzare la gestione delle malattie non trasmissibili (NCD), compresa la attivita di

educazione terapeutica del paziente.

Fonte: Triin Habicht, Senior Health Economist, Ufficio Regionale per I'Europa dellOMS, comunicazione personale, 21

ottobre 2022 (riprodotto con permesso).

In Germania, il rimborso per I'educazione dei pazienti si basa sul Disease Management
Programme per malattie comuni come asma, BPCO, cardiopatia coronarica, diabete e
ipertensione. Vale per tutti i fondi di assicurazione sanitaria obbligatoria; per le malattie rare, ci
sono paragrafi speciali che abilitano e finanziano la formazione dei pazienti.

Un prerequisito per il finanziamento della formazione € dimostrare di avere un programma
strutturato e valutato che include materiali per i pazienti, un curriculum, un manuale e materiali per i
formatori, la pubblicazione dei risultati della valutazione, e seminari di formazione per i formatori. |
programmi sono accreditati dall'Ufficio Federale per la Sicurezza Sociale (Bundesamt fiir Soziale
Sicherung) per I'utilizzo nel Programma del Comitato Federale Congiunto (Gemeinsamer

Bundesausschuss) (123).

Fonte: Professor Karin Lange, Responsabile della Medical Psychology Unit i, Hannover Medical School, Hannover,
Germania, comunicazione personale, 26 luglio 2022 (riprodotto con permesso).

632 Finanziamento dei programmi di
formazione per i professionisti sanitari nella
educazione terapeutica del paziente

| programmi di formazione per i professionisti
sanitari possono trovare varie fonti di
finanziamento, incluse le tasse per i
partecipanti o direttamente dai fondi del
ministero della salute, aziende farmaceutiche
0 organizzazioni non governative. | programmi
possono essere integrati con risorse educative
per i professionisti sanitari come piattaforme
elettroniche, siti web e app, fornite da
organizzazioni non governative gratuitamente
0 a costo ridotto.

64 RISORSE UMANE

Il tempo e sempre scarso per medici e
infermieri., Ma quando si educano bene
I pazienti, non serve tempo in pit
perché hanno meno complicanze,
meno morbilita e persino una riduzione
della mortalita..

Professor Karin Lange, Responsabile della
Medical Psychology Unit, Hannover Medical
School, Hannover, Germania

Gli studi dimostrano che diverse tipologie di
professionisti sanitari possono fornire un supporto
efficace all'autogestione e all'educazione
terapeutica del paziente (2). Inoltre, alcuni
programmi con contenuti generici per la gestione
delle malattie croniche, come il modello Stanford,
possono essere erogati da lavoratori laici (83).

Sebbene molti nel personale forniscano
educazione terapeutica al paziente come parte di
una attivita professionale piu articolata, alcuni paesi
hanno creato il ruolo specifico dell’ educatore, il
cui compito principale € fornire educazione
terapeutica al paziente per una particolare
condizione, ad esempio il diabete.* Anche se la
figura dell’educatore ¢ piu diffusa nella cura del
diabete, esistono educatori per I'asma e altre
condizioni croniche.® Spesso, il ruolo dell'educatore
non e solo quello di supportare l'autogestione nei
pazienti, ma anche di formare i loro colleghi ed
essere una risorsa esperta nel loro campo.

Creare una forza lavoro adeguata e sostenibile per
fornire 'educazione terapeutica al paziente
costituisce una sfida per i responsabili politici,
poiché il frequente turnover del personale pud
comportare una perdita di competenze (Box 13)

(4).

4 Per esempio la International Diabetes Federation‘s School of Diabetes fornisce formazione ai professionisti sanitari per

diventare educatori (724).

5 Per esempio, I'’Association of Asthma Educators organizza corsi certificati per educatori specializzati sulla malattia asmatica (725).



Box 13. Creazione di una forza lavoro motivata

La formazione professionale nel supportare I'autogestione del paziente, il lavoro di collaborazione
in un team multidisciplinare, con un buon sistema di comunicazione e di feedback tra i
professionisti, € il coinvolgimento di tutto il personale nella progettazione degli interventi sono
ingredienti di grande potenzialita per il miglioramento del supporto all'autogestione.

Fonte: Taylor et al. (4).

Il personale che € incline a fornire educazione
terapeutica ai pazienti, come gli infermieri

specializzati, potrebbe essere escluso da tali attivita a

causa di regolamenti o posizioni radicate di altre
discipline sanitarie. Ad esempio, un sondaggio del
2021 condotto dalla International Coalition of
Respiratory Nurses ha confermato una ampia
difformita in tutto il mondo nell'educazione
infermieristica generale e in quella specialistica

riguardante i problemi respiratori, con molti paesi privi
di programmi educativi formalizzati per addestrare gli

infermieri ad acquisire le competenze per una
assistenza di piu alta qualita nelle problematiche
respiratorie (726).

Nel settembre 2022, per la prima volta, la

International Coalition of Respiratory Nurses ha

presentato una sessione al Congresso della

European Respiratory Society sulla necessita di
sviluppare un curriculum standardizzato per gli

Infermieri specializzati nei problemi respiratori
(127).

Gli infermieri specializzati nei problemi respiratori

sono una componente chiave della comunita

professionale dedicata alle malattie respiratorie e

sono coinvollti in quasi tutti i programmi di cura.
Essi svolgono un ruolo importante
nell'educazione dei pazienti, nel miglioramento
dell'autogestione e nella gestione delle cure.

Anni fa, non era previsto o permesso a noi

Infermieri di parlare con il paziente o con le loro
famiglie riguardo alla diagnosi, alla malattia o al

trattamento, ma al giorno d'oggi i pazienti

vogliono sapere cosa sta accadendo e perché, e

come gestire la loro malattia. Le terapie e la
tecnologia si stanno sviluppando molto
rapidamente,

e gli infermieri stanno acquisendo una
vasta gamma di competenze, ma non
ricevono l'educazione continua fornita ai
medici e la loro formazione raramente
soddisfa la necessita di educazione
terapeutica dei pazienti. Cio di cui
abbliamo bisogno e un curriculum
standardizzato, ed e cio per cui la
International Coalition of Respiratory
Nurses sta facendo campagna ora in
tutta Europa.

Andreja Sajni¢, infermiera croata, Presidente
della International Coalition of Respiratory
Nurses.

| governi nazionali e regionali hanno la
responsabilita di promuovere lo sviluppo
della forza lavoro per I'educazione
terapeutica dei pazienti rivedendo:

* | regolamenti sulla forza lavoro, inclusi i
ruoli lavorativi e le responsabilita, le
procedure operative standard e le
descrizioni dei pacchetti di servizi per le
cure fornite dai team multidisciplinari in cui
sia rafforzato il ruolo professionale degli
infermieri, degli educatori e di altri
professionisti non sanitari; e

* le strategie educative e l'introduzione di
programmi formativi accreditati
nell'educazione terapeutica dei pazienti
per diversi professionisti sanitari e affini.

Ad esempio, responsabilita dei governi
nazionali potrebbe essere di garantire che i
principi dell'educazione terapeutica dei
pazienti siano inclusi nei curricula di base
per gli studenti di medicina e infermieristica
e per altri membri dei team multidisciplinari
(Studio di caso 15).
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Studio di caso 15. Integrazione dei principi per supportare I'educazione terapeutica del

paziente nel curriculum di base degli studenti di medicina, Regno Unito

[I Curriculum di Base per la Comunicazione nella Formazione Medica Universitaria del Regno
Unito del 2018 (128,129) e pubblicato dallo United Kingdom Council for Clinical Communication
in Undergraduate Medical Education, che rappresenta tutte le scuole di medicina del Regno
Unito. Il Curriculum di Base evidenzia specificamente il dominio relativo al cambiamento nel
modo di svolgere la professione sanitaria, che include le competenze necessarie per supportare
le persone nelle modifiche dello stile di vita e nella gestione delle loro condizioni di cronicita.



MODALITA DI
EROGAZIONE

La costruzione e il mantenimento di un efficace
servizio di educazione terapeutica per il paziente
richiede una forte leadership, la possibilita di
lavorare assieme a persone che affrontano
condlizioni di cronicita, e la capacita di sviluppare
servizi di qualita e di equita nell accesso.
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Questo capitolo discute alcuni aspetti pratici da
considerare quando si vuole sviluppare o
migliorare un servizio di educazione terapeutica
del paziente.

11 LEADERSHIP,
COORDINAMENTO E
GESTIONE

Un servizio efficace e sostenibile di educazione
terapeutica del paziente richiede una forte
leadership. Questa puo includere decisori politici
a livello nazionale o regionale, amministratori di
vasta esperienza e responsabilita, professionisti
sanitari e soggetti che rappresentano persone
che vivono con cronicita; quest'ultimo gruppo
pud svolgere un ruolo chiave stimolando il
pubblico dibattito e sollecitando la
riprogettazione dei servizi.

| leader possono essere sostenitori
dell’assistenza centrata sulla persona,
possono supportare l'autogestione e
I'educazione terapeutica del paziente.

| leader che possono contare su una vasta
gamma di stakeholder possono svolgere un
ruolo importante nell'avviare e sostenere
programmi operativi. Le evidenze di letteratura
dimostrano che una leadership forte &
necessaria per favorire I'integrazione
dell’educazione terapeutica nelle procedure
cliniche di routine (4).

| decisori politici possono incoraggiare e
supportare la leadership in ambito sanitario
stimolando la creazione di reti di leader tra chi
fornisce I'assistenza sanitaria e le istituzioni
responsabili della formazione degli operatori,
allo scopo di costruire conoscenze e
comprensione sull’educazione terapeutica del
paziente, condividere esperienze su come
implementare o migliorare efficacemente
programmi locali prevenendo disuguaglianze
nell’accesso alle cure (Box 14).

Box 14. L'importanza della leadership

Strategie in grado di favorire cambiamenti organizzativi che consentano di implementare il supporto
efficace all’autogestione [..] includono una forte leadership clinica e una responsabilizzazione ai piu alti
livelli per garantire che il processo di autogestione sia considerato prioritario, coinvolgendo gli
stakeholder affinché i professionisti siano motivati e “impegnati” nel processo di cambiamento,
organizzando la formazione per garantire che tutto il personale sviluppi competenze appropriate,
allocando risorse per consentire il continuo sviluppo di programmi di autogestione, pianificando una
supervisione ed una autovalutazione sistematica per sostenere il programma.

Fonte: Taylor et al. (4).

A livello locale, il ruolo del leader dovrebbe
favorire la costruzione di relazioni con i servizi
esistenti, 'inserimento dell'educazione
terapeutica del paziente nella pratica clinica di
chi eroga assistenza sanitaria di base o
specialistica, la condivisione di conoscenze
aggiornate della disciplina, la formazione dei
colleghi, l'incoraggiamento sulla creazione di
team multi- e interdisciplinari per i pazienti con
cronicita e potrebbe fungere da riferimento per
le associazioni dei pazienti con condizioni
croniche e co-progettare servizi locali.

Sia le associazioni dei pazienti, che le
associazioni/societa scientifiche professionali
medico-infermieristiche possono rivestire un
ruolo cruciale di leadership in questo settore.

12 FACILITATORI PER LO
SVILUPPO DI UN EFFICACE
SERVIZIO DI EDUCAZIONE
TERAPEUTICA DEL PAZIENTE

Una revisione degli interventi per implementare il
supporto all’autogestione ha identificato alcuni
elementi e facilitatori in grado di guidare la
progettazione e l'erogazione di un efficace servizio
di educazione terapeutica del paziente. Questi
sono riportati di seguito (4).

[l coinvolgimento tempestivo del personale sanitario
e di leader di esperienza & fondamentale per
progettare e implementare efficacemente un servizio
di educazione terapeutica del paziente. Inoltre,
risultati maggiori si registrano nelle organizzazioni in
cui i leader di maggiore esperienza supportano i
professionisti sanitari nel promuovere l'educazione
terapeutica del paziente (Box 15).



Box 15. L'importanza di una cultura organizzativa supportiva

Gli interventi efficaci erano multiprofessionali € multidisciplinari; inoltre, coinvolgevano attivamente i
pazienti, formando e motivando i professionisti in un contesto organizzativo che dava priorita e
supportava attivamente I'autogestione. Sebbene tutte le tre componenti sono importanti, una
cultura organizzativa supportiva sottolinea e consente di integrare i principi di autogestione nei
routinari protocolli di cura, in modo che si realizzino/potenzino i processi e gli interventi di impatto

clinico tra paziente e professionista.

Fonte: Taylor et al. (4).

La collaborazione tra gli stakeholder strategici (che
puo stimolare i professionisti sanitari a integrare
nuovi comportamenti nella pratica quotidiana) e
I'adozione di cicli “plan-do-study-act” (PDSA) cioé
pianificare-fare-esaminare-agire sembrano favorire
il successo. E anche fondamentale promuovere
una comunicazione efficace e offrire formazione ai
professionisti sanitari coinvolti in team
multidisciplinari.

Un effettivo coinvolgimento dei pazienti nella co-
progettazione di servizi di educazione terapeutica € un
facilitatore critico (sezione 7.2.1). Ad esempio, un
approccio che favoriva il coinvolgimento della comunita
nel team si € rivelato essenziale per il successo di
progetti rivolti a comunita svantaggiate o minoranze. E
anche importante considerare in che modo i pazienti
saranno coinvolti, che dovra tenere conto del contesto
e di specifiche barriere del paziente alla partecipazione
agli interventi di educazione terapeutica.

E anche importante monitorare e valutare
I'implementazione dei servizi, ad esempio,
prevedendo verifiche periodiche frequenti su come
vengono forniti gli interventi di supporto
all'autogestione per garantire 'aderenza
all’intervento, cioé che gli interventi siano progettati
e forniti come programmati. Molti studi hanno
identificato come I'impegno diretto di
decisori/amministratori politici e di professionisti
sanitari in un processo di valutazione continua
rappresenti un facilitatore chiave del successo.

721 Co-progettazione dei servizi di
educazione terapeutica del paziente e
programmi di formazione per gli operatori
sanitari

Si parla di co-progettazione quando
un'organizzazione e i suoi stakeholder sono
coinvolti nella progettazione o nel ridisegnare un
servizio. La caratteristica centrale di qualsiasi
processo di co-progettazione parte dal
riconoscimento che le persone coinvolte sono
“esperte” in virtu della propria esperienza
personale (730).

| principi della co-progettazione che
coinvolgono sia i pazienti che i professionisti
sanitari dovrebbero essere adottati in una fase
iniziale e utilizzati per guidare il processo di
pianificazione, progettazione e
implementazione.

Questo approccio & applicabile sia in fase di
progettazione dei servizi di educazione
terapeutica del paziente che nei programmi di
formazione per i professionisti sanitari. Co-
progettazione significa coinvolgere nella fase di
progettazione sia le persone che vivono con una
condizione (e le loro famiglie e caregiver) sia i
professionisti sanitari. Questo puo essere
realizzato, ad esempio, creando gruppi di lavoro
composti sia da pazienti che da professionisti
sanitari (Caso di studio 16). Le evidenze
mostrano che le persone che vivono con
condizioni di cronicita desiderano essere
protagonisti attivi nel coordinare la gestione
della loro malattia e nello scegliere i loro indirizzi
terapeutici e i trattamenti (737).

Ovviamente, i professionisti conoscono la propria specialita, ma potrebbero non essere pienamente
consapevoli di cido che comporta averla. In passato avveniva che le associazioni dei pazienti avevano
troppo pochi contatti con i pazienti reali. Ma il nostro ruolo € assicurare che le opinioni dei pazienti
siano ascoltate e che supportino le competenze dei professionisti.

Sig. Kjeld Hansen, Presidente, European Lung Foundation, Oslo, Norvegia, comunicazione personale, 18 luglio 2022

(riprodotto con permesso).
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La European Lung Foundation collabora
con una rete internazionale di pazienti e
associazioni di pazienti per coinvolgerli nel
miglioramento della salute del polmone e
nell'avanzamento delle conoscenze per la
diagnosi, il trattamento e la cura delle
malattie respiratorie ( 732). Il sito web della
Fondazione fornisce informazioni in inglese,
francese, tedesco, greco, italiano, polacco,
portoghese, russo e spagnolo. La
Fondazione & guidata da pazienti:
considera i pazienti come partner ugualitari
con i clinici e permette loro di acquisire
conoscenze derivate dalla loro esperienza
diretta. Attraverso questa rete, i pazienti
possono giocare un ruolo attivo nella
stesura delle linee guida. Ad esempio, nel

2021 quattro pazienti hanno preso parte assieme
a clinici e metodologi per il rigoroso procedimento
di che ha portato alla redazione delle linee guida
di pratica clinica della European Respiratory
Society sul trattamento della sarcoidosi
(733,134). In quel caso, i pazienti sono stati
decisivi nel far si che il sintomo “fatica” fosse
incluso tra le principali sette problematiche
fondamentali trattate dalle linee guida basate
sull’evidenza.

La co-progettazione ha benefici tra cui la creazione
di servizi migliori in grado di rispondere in modo
pil appropriato alle esigenze dei pazienti, favorire
’engagement dei pazienti, predisporre all’apertura
e alla fiducia e, in ultima analisi, migliorare la loro
efficacia (Box 16) (735).

Box 16. Il Valore della co-progettazione dei servizi

Effetti positivi per i pazienti e i clinici coinvolti nella co-progettazione dei servizi includono:

e Maggiore fiducia ed “engagement”
e Nuove e piu forti connessioni sociali
¢ Migliore accesso alle informazioni

e Leadership piu forte e abilita riconosciute

e Maggiore conoscenza e competenza su aspetti particolari e/o sul processo di co-progettazione

Fonte: Man et al. (135).

722 Tappe per avviare o migliorare un
servizio di educazione terapeutica del
paziente

Per gli amministratori politici e i leader di
maggiore esperienza, il primo passo per avviare
o migliorare un servizio esistente di educazione
terapeutica del paziente & definire un gruppo
che possa guidare il processo di cambiamento.
La composizione del gruppo dirigente dipendera
dall'area di interesse e se il livello € nazionale,
regionale o locale. Il gruppo avra bisogno di
leader influenti che possano lavorare
trasversalmente nelle discipline scientifiche e
possano orientare le risorse.

Il primo compito del gruppo dirigente € stabilire
o0 identificare un gruppo gia esistente di
stakeholder composto da pazienti e da altri
stakeholder chiave in grado di supportare il
processo di cambiamento. Una tappa
preliminare & condurre un'analisi del contesto e
delle aree da migliorare. Questa informazione
potra essere utilizzata per pianificare un
progetto di miglioramento, a cui seguira la

progettazione e implementazione di servizi nuovi
0 aggiornati. Questi passaggi sono discussi in
dettaglio nella Figura 5.

Anche se la figura descrive il processo di avvio
come lineare, progressivo, in realta le tappe
potrebbero dover essere modificate piu volte per
sviluppare un servizio sostenibile. Il processo puo
anche incorporare metodologie di progettazione
riconosciute come i cicli PDSAS.

7.2.2.1 Passaggio 1: stabilire un gruppo di
stakeholder

[l gruppo di leadership dovrebbe stabilire un
gruppo di stakeholder con cui lavorare utilizzando
i principi della co-progettazione. Questo gruppo
dovra includere soggetti e pazienti che vivono con
condizioni croniche, e altri stakeholder.

| membri potrebbero includere:

® pazienti che vivono con una condizione di cronicita, i
loro caregiver e i familiari allo scopo di
rappresentare gli utenti del servizio;

6 Esempi di utilizzo dei cicli PDSA sono disponibili presso 'OMS (136) e I'Institute for Healthcare Improvement (737).



® pazienti che vivono con una condizione di
cronicita e gruppi di soggetti che rappresentano
coloro che non utilizzano i servizi;

® enti responsabili dell'erogazione, della commissione
e/o del pagamento dei servizi per le persone che
vivono con condizioni di cronicita (incluse le
compagnie assicurative);

esponenti di gruppi professionali rilevanti tra
cui medici di famiglia, medici specialisti,
infermieri, fisioterapisti, farmacisti, clinici di
sanita pubblica e responsabili politici.

Enti responsabili della formazione universitaria

e post-universitaria su corsi di educazione
terapeutica del paziente.

Fig. 5. Tappe per iniziare o migliorare un servizio di educazione terapeutica al paziente

Definire un gruppo di portatori di interesse

Decidere I'ambito dell’analisi situazionale

2
3
4
S
6

Raccogliere informazioni su quanto disponibile
attualmente e sui servizi attuali

Identificare eventuali lacune

Concordare le aree di miglioramento

Sviluppare, pianificare e progettare un nuovo programma

Implementare i cambiamenti

v

Una volta stabilito il gruppo, € importante specificarne il
ruolo e se ha la possibilita di esprimere decisioni o solo
fornire consulenze. Il ruolo del gruppo potrebbe favorire
la definizione del campo dell'analisi del contesto,
orientare su come raccogliere le informazioni,
assicurando che i pareri delle persone che hanno

vissuto quella esperienza siano tenute in
considerazione anche nell'analisi, fornire una
panoramica dei risultati delle analisi,
concordare le aree di miglioramento, e
contribuire alla progettazione a supervisione
di qualsiasi piano di attuazione.
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7.2.2.2 Passaggio 2: Decidere
l'ambito dell'analisi situazionale

Tra i Paesi della Regione Europea del’lOMS il
quadro dell'educazione terapeutica del paziente
e diversificato e complesso, quindi innanzitutto &
importante concordare I'ambito dell'analisi
situazionale (= processo di raccolta, valutazione
e organizzazione delle informazioni relative ad
un ambito, valutando punti di forza, le debolezze,
le opportunita, le minacce - analisi SWOT).

Quando si considera un ambito, € importante
definire la popolazione di riferimento in termini
geografici o di ambiente (persone che vivono in
un'area o che frequentano una determinata
struttura sanitaria), per eta e per condizione.

Alcuni esempi di tipi di ambito sono riportati di
seguito.

¢ || Responsabile della Cardiologia di un
ospedale in una grande citta vuole condurre
un'analisi situazionale per comprendere quale
educazione terapeutica € fornita ai

pazienti con insufficienza cardiaca che frequentano
I'ospedale.

. Il Direttore Sanitario di un policlinico vuole
capire quale educazione terapeutica € fornita ai
pazienti con malattie croniche (in particolare,
persone con malattie cardiovascolari, diabete e
malattie respiratorie) che frequentano il policlinico.

. Un Responsabile di un Ministero e che & referente
per le politiche sulle malattie respiratorie vuole scoprire
quale educazione terapeutica é fornita ai lavoratori di
eta inferiore ai 60 anni affetti da fibrosi polmonare.

7.2.2.3 Passaggio 3: Raccogliere informazioni
sui servizi attualmente disponibili e sul loro
funzionamento

Il tipo e la quantita di informazioni raccolte
dipenderanno dall'ambito, dalle risorse e dal
tempo disponibile per condurre I'analisi. Se
I'analisi € troppo ampia o complessa, potrebbe
richiedere troppo tempo e far perdere
entusiasmo. La Tabella 8 fornisce suggerimenti
sul tipo di informazioni che potrebbero essere
raccolte.

Tabella 8. Tipo di informazioni da raccogliere in una analisi situazionale

Tipo di

informazione Descrizione

Servizi attuali

Informazioni su precedenti co-progettazioni, costi, valutazioni e risultati di

progetti pilota sviluppati in ciascuna nazione e in nazioni con sistemi sanitari
sovrapponibili; per esempio, la piattaforma COMPAR-EU (78)

Popolazione
coinvolta

Testimonianze raccolte: opinioni da parte di soggetti con cronicita e loro
familiari sulla qualita dei servizi a supporto dell’autogestione della loro

condizione. Dovrebbero essere inclusi sia soggetti che frequentano operatori
sanitari, sia soggetti che non li frequentano

Domande su ostacoli o facilitazioni per I'accesso al servizio di sostegno.

Descrizione sul numero di persone con cronicita che potrebbero trarre
beneficio dall’educazione terapeutica del paziente

Informazioni aggiuntive potrebbero riguardare dati demografici, grado di
alfabetizzazione sanitaria e risorse comunitarie in grado di supportare soggetti

con cronicita




Tabella 8. Continuazione

Tipo di

informazione Descrizione

Modello di In caso sia disponibile un protocollo di educazione terapeutica del paziente,
erogazione questo dovrebbe essere descritto specificando:

® Chi la fornisce? Identificare le Organizzazione responsabili della sua
erogazione

® (Cosa viene fornito? Una descrizione del contenuto dell’educazione terapeutica
del paziente

® Come viene erogata e finanziata? Attraverso consulenze o gruppi, etc.

e (Quali professionisti sono coinvolti nell’erogazione del servizio, e se il gruppo
€ multi- ed interdisciplinare?

® Quando € fornita? Ad esempio, al momento della diagnosi o piu tardi nella vita

del paziente

® Con quale frequenza ¢ fornita?

Equita Informazioni sulla possibilita per tutti i pazienti di accedere al servizio di
educazione terapeutica in particolare, gruppi svantaggiati per eta, sesso,
fattori socio-economici, etnia

Le famiglie ed i caregivers dovrebbero essere coinvolti in questa analisi
Qualita Informazioni sulla formazione del personale, se gli interventi erogati sono
basati sulle migliori evidenze.

Il servizio funziona secondo criteri standard o specifiche di qualita, e sono
state svolte valutazioni/audit sul servizio offerto?

Risorse Informazioni su costi attuali e sulla forza lavoro dedicate

Descrizione di eventuali risorse aggiuntive come piattaforme informatiche,
applicazioni o risorse dedicate che sono disponibili per i pazienti o per gli

operatori.
| metodi per la raccolta dei dati potrebbero variare in qualita, equita e risorse ed evidenziare cosa
base all'ambito dell'analisi situazionale. Alcuni funziona.

suggerimenti su come le informazioni possono essere
raccolte sono riportati di seguito (come categorizzato
nella Tabella 8).

® [nformazioni quantitative raccolte
dagli operatori sanitari: ad esempio, il
fornitore di assistenza sanitaria
potrebbe fornire informazioni riguardo

® |nformazioni qualitative dai pazienti/persone che il numero di pazienti con condizioni di
vivono con condizioni croniche, dai loro caregiver cronicita cui viene offerto un
e famiglie: le informazioni possono essere programma di educazione
raccolte tramite questionari, interviste o focus terapeutica.
group. Questo puo fornire dati sulle
caratteristiche della popolazione, della comunita, 7.2.2.4 Passaggio 4. Identificare lacune nel
sulla qualita e sull'equita. servizio erogato

[l passaggio successivo nell'analisi & redigere un
elenco di lacune nell'erogazione dei servizi. Per
strutturare I'analisi possono essere utilizzare le
categorie mostrate nella Tabella 9.

® |nformazioni qualitative dagli stakeholder e dagli
operatori sanitari: le informazioni possono essere
raccolte tramite questionari, interviste o focus
group. Questo potrebbe fornire dati su



Tabella 9. Esempi di possibili lacune nel servizio erogato

Categoria Esempi di possibili lacune nel servizio erogato

Popolazione e Le persone con condizioni di cronicita (e i loro caregiver e famiglie)

comunita percepiscono che i loro bisogni non sono ascoltati e/o affrontati
Le risorse della comunita sono disponibili ma sotto-utilizzate
Modello di Non c'é abbastanza disponibilita nell’offerta del servizio alla popolazione
erogazione Il programma non €& fornito in maniera efficace
Equita | gruppi fragili nella comunita non possono accedere all'educazione terapeutica
del paziente
Non c’é abbastanza supporto per i caregivers dei soggetti con cronicita
Qualita L'educazione terapeutica del paziente offerta non segue le migliori pratiche
Il personale di staff che offre I'educazione terapeutica del paziente non riceve
regolare formazione o aggiornamenti regolari dopo la formazione di base
Risorse Il tempo del personale dedicato per offrire routinariamente I'educazione

terapeutica non é sufficiente

Non disponibili risorse/finanziamenti per i programmi di educazione terapeutica
del paziente

7.2.2.5 Passaggio 5: Concordare le aree di
miglioramento

regioni 0 nazioni possono essere adattati al
contesto locale. Potrebbe essere utile testare

Il gruppo di leadership e stakeholder pud
considerare diverse opzioni per affrontare le
lacune esistenti nel servizio erogato. | fattori che
possono influenzare la decisione su quali aree
intervenire prioritariamente includono potenziali

nuove idee attraverso progetti minori o progetti-
pilota su piccola scala e valutarli prima di
passare a uno sviluppo su larga scala. La
metodologia attraverso i cicli PDSA pud essere
molto utile nella fase di progettazione.

benefici, velocita e facilita di implementazione,
risorse disponibili, eventuali barriere normative
o legali e il coinvolgimento degli operatori..

| progetti piu grandi dovranno prevedere
l'integrazione e la suddivisione in fasi delle
diverse aree di miglioramento, come la
formazione del personale, la ristrutturazione dei
servizi e il finanziamento dell'educazione
terapeutica del paziente.

7.2.2.6 Passaggio 6: Sviluppare, pianificare e
progettare un nuovo servizio o rivedere
quello esistente

La pianificazione e la progettazione possono
richiedere tempo; questa ¢ la fase in cui la co-
progettazione € cruciale (Box 17). Durante la
fase di progettazione e implementazione,
valutare progetti precedenti che sono gia stati
implementati con successo in altre nazioni o
altri ambiti pud essere molto utile per
comprendere eventuali sfide probabili e
potenziali soluzioni. E anche utile valutare in
che modo progetti di successo in altri ambiti,

7.2.2.7 Passaggio 7: Implementare i cambiamenti
| metodi per I'implementazione potrebbero
cambiare a seconda della portata del cambiamento
e delle risorse disponibili. Potrebbe essere
opportuno un approccio graduale per avviare o
migliorare i servizi. Anche ampliare progetti pilota o
piccoli progetti che hanno avuto esito positivo pud
rivelarsi un approccio utile per lI'implementazione.
Allargare i servizi a nuove strutture o organizzazioni
richiedera una fase

Box 17. Un approccio collaborativo alla progettazione puo supportare

I'implementazione

| programmi di successo hanno utilizzato cicli PDSA e approcci collaborativi simili per coinvolgere e
costruire motivazione professionale/organizzativa al fine di raggiungere la riorganizzazione del
servizio desiderato.

Fonte: Taylor et al. (4).



preliminare di coinvolgimento dei professionisti locali e
di altri stakeholder chiave e potrebbe anche richiedere
I'adattamento del servizio a contesti 0 ambienti nuovi.

La ricerca sull'implementazione potrebbe essere utile
per valutare la portata degli interventi di educazione
terapeutica del paziente e la loro integrazione nei
sistemi sanitari. La ricerca sull'implementazione puo
non solo aiutare a chiarire barriere e elementi facilitanti
nel redigere nuovi programmi, ma puo anche
supportare il perfezionamento necessario per
adattamenti efficaci (ad esempio, I'uso dei cicli PDSA
durante la fase di implementazione (738)).

13 FORNIRE UN SERVIZIO DI
QUALITA

Per essere efficaci e sostenibili, i servizi di educazione
terapeutica del paziente devono essere di qualita
sufficiente e duratura nel tempo. Inoltre, obiettivo
importante dei programmi di educazione terapeutica
del paziente e di autogestione &€ migliorare la qualita
delle cure per i pazienti con condizioni di cronicita
coinvolgendoli attivamente e rendendoli in grado di
diventare esperti nella cura di sé stessi.

| leader dei programmi e i responsabili politici
dovrebbero lavorare insieme per definire processi
finalizzati a valutare e promuovere continuamente la
qualita dei servizi che forniscono. Questo pud essere
rappresentato come sistema di miglioramento della
qualita o sistema di garanzia della qualita. Inoltre, i
servizi possono essere valutati per determinare i loro
risultati.

A seconda del Paese o del modello di sistema sanitario
nazionale e del quadro normativo e regolatorio, un
sistema di miglioramento della qualita pud essere
sviluppato a livello nazionale, regionale, organizzativo
(ad esempio, guidato da chi eroga I'assistenza sanitaria,
dai committenti o dalle Compagnie assicuratrici) o a
livello di struttura locale.

Un focus sulla qualita & necessario sia per i servizi di
educazione terapeutica del paziente che per i
programmi di formazione per i professionisti sanitari.

7131 SISTEMI DI MIGLIORAMENTO DELLA
QUALITA

Ci sono diverse modalita per implementare un sistema di
miglioramento della qualita, e il miglior approccio
dipendera dal contesto e dalle risorse disponibili; tuttavia,
i principi sono gli stessi per tutti (Fig. 6)(739).

Fig. 6. . Principi di un sistema di miglioramento della qualita

Definisci
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Quando le
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Il primo passo ¢ stabilire gli standard di
qualita. Questi sono processi che possono
essere misurati e riconosciuti importanti nel
mantenimento della qualita di un servizio.
Coinvolgere i pazienti (e i loro caregiver e
famiglie) che utilizzano il servizio nella
definizione degli standard di qualita (e nella
valutazione delle prestazioni) € cruciale per
identificare cio che & importante per i pazienti.

Esempi di standard di qualita per un
programma di educazione terapeutica del
paziente e per programmi di formazione per
professionisti sanitari potrebbero includere:

® tutto il personale che offre educazione
terapeutica del paziente dovrebbe aver
frequentato un corso di formazione
accreditato negli ultimi tre anni;

e chi fornisce I'assistenza sanitaria conduce
un sondaggio annuale sui pazienti con
insufficienza cardiaca per conoscere le
loro opinioni sul gruppo di educazione
terapeutica;

® tutti i pazienti con diabete dovrebbero
ricevere un appuntamento per una
sessione individuale con un infermiere
specializzato entro sei mesi dalla
diagnosi;

® jteam interdisciplinari si incontrano
almeno una volta al mese;

® il programma di formazione di base
dovrebbe essere aggiornato ogni anno
per garantire che rifletta le migliori
pratiche; e

® gli studenti che completano il programma
di formazione intermedia dovrebbero
dimostrare competenza nelle abilita di
comunicazione clinica rilevanti e valutati
attraverso test riconosciuti.

Il secondo passo € misurare le prestazioni
rispetto agli standard di qualita. Questo pud
essere fatto chiedendo a chi fornisce
assistenza sanitaria o ai professionisti sanitari
di completare un questionario annuale; &
possibile anche coinvolgere i pazienti in un
sondaggio. In alcuni casi, le informazioni
possono essere derivate dai sistemi
informativi sanitari o dai database.

Il terzo passo € sviluppare azioni per
migliorare la qualita. Questo passo & cruciale
ma a volte trascurato perché richiede risorse e
tempo. | leader devono garantire che vengano
prese misure se necessario. Modi per

migliorare la qualita di un servizio includono garantire
formazione aggiuntiva al personale, lavorare con i pazienti
per co-progettare i servizi, stabilire riunioni di team
interdisciplinari per discutere delle esigenze individuali dei
pazienti, implementare il servizio e I'uso di strumenti, app e
piattaforme online per il personale e i pazienti in grado di
migliorare la qualita di un servizio.

Dopo aver sviluppato azioni per migliorare la qualita, le
prestazioni dovrebbero essere nuovamente misurate per
verificare che il miglioramento sia stato raggiunto. Una
volta che gli standard di qualita sono costantemente
rispettati, potrebbe essere opportuno ridefinire gli
standard per migliorare ulteriormente la qualita.

Metodi comuni per implementare un sistema di
miglioramento della qualita includono sistemi di
accreditamento (vedi Capitolo 6), valutazioni attraverso
commissioni specifiche o audit. Ad esempio, in Svizzera
sono stati individuati 10 standard di qualita per migliorare il
supporto all'autogestione (Fig. 7) (740).

In Inghilterra (Regno Unito), il Quality Institute for Self-
management Education and Training ( 778) ha sviluppato
standard utilizzati per accreditare i servizi che forniscono
educazione ai pazienti con condizioni di cronicita. Gli
standard coprono tematiche come la gestione, I'erogazione
del programma e il miglioramento continuo delle prestazioni
(Studio di caso 17). | committenti possono commissionare
solo servizi accreditati per garantire che chi eroga
assistenza sanitaria offra servizi di alta qualita.

732 Valutazione

| servizi di educazione terapeutica del paziente e i
programmi di formazione per professionisti sanitari
dovrebbero essere valutati per verificare che siano
efficaci, efficienti, equi e raggiungano i risultati
desiderati. Ad esempio, se l'obiettivo desiderato € un
miglioramento persistente della qualita della vita e degli
esiti di salute per i pazienti affetti da asma che
partecipano a un corso di tre settimane, allora la
valutazione potrebbe consistere nel chiedere ai pazienti
di registrare regolarmente, prima e dopo il corso per un
periodo concordato (ad esempio, sei mesi), il loro picco
di flusso e completare un questionario validato sulla loro
percezione della qualita della vita e sul controllo
dell'asma (le misure appropriate sono discusse di
seguito). Ovviamente, se la valutazione per gli stessi
risultati desiderati confronta solo la conoscenza del
partecipante prima e dopo il corso, essa non sara in
grado di dimostrare se il corso sta raggiungendo gli
obiettivi dichiarati. [dealmente, la valutazione dovrebbe
essere integrata sin dall’inizio nel programma, prima
dell'implementazione (Studio di caso 18). Si & osservato
che la valutazione continua in itinere € un facilitatore
fondamentale nel mantenimento di servizi efficaci e di
alta qualita (4).



Fig. 7 . Standard di qualita per un servizio
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Fonte: adattato da Kessler (740) (riproduzione autorizzata).

Obiettivi, etica e progettazione

a) Il fornitore ha una dichiarazione scritta che descrive I'etica del programma centrata sulla
persona. Questa € condivisa con tutto il personale inclusi I'erogatore, i committenti € i
partecipanti.

b) Il programma ha obiettivi documentati e una popolazione target chiaramente definita, ed &
basato su teorie educative e solide evidenze. |l programma deve avere un ben dichiarato impatto
positivo sui risultati per i partecipanti in almeno uno dei seguenti ambiti: conoscenze,
autoefficacia, misure biomediche, opinioni sulla salute, comportamenti legati allo stato di salute o
benessere.

c) |l programma € progettato per garantire che i partecipanti siano supportati nel definire i propri
obiettivi e, dove appropriato, sviluppare i propri piani d'azione.

d) Le informazioni sanitarie contenute nel programma sono aggiornate e affidabili, sono
informazioni su trattamenti, medicinali e dispositivi.

Fonte: Quality Institute for Self-management Education and Training (118).

Possono essere proposti degli indicatori chiave relativi Esistono misure validate che possono
alle prestazioni per misurare i cambiamenti nella essere utilizzate per valutare i servizi. Le
struttura, nei processi e nei risultati dei servizi. Anche misure di risultato riportate dai pazienti
le opinioni delle persone che forniscono ed utilizzano i (PROM) e le misure di quanto percepito
servizi dovrebbero essere raccolte e incorporate. riportate dai pazienti (PREM) sono

questionari auto-compilati per misurare
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Nel 2015, I'unita di formazione del Dipartimento di Endocrinologia dell'Universita di Tirana,
Albania, ha organizzato un corso educativo sull'autogestione per 395 persone con diabete. I
corso e durato cinque giorni e ha coinvolto un team multidisciplinare completo. | ricercatori
volevano sapere se il corso avesse potuto avere un qualche effetto per la salute e il benessere dei
pazienti: per questo, hanno misurato i livelli medi di zucchero nel sangue dei pazienti (valutati
misurando I'emoglobina A1c) al basale e poi di nuovo a 6 mesi e 1 anno. La qualita della vita dei
pazienti € stata valutata utilizzando il questionario della Qualita della Vita nel Diabete con 46 item.
| risultati hanno mostrato miglioramenti sia nella qualita della vita che nel controllo metabolico. La
differenza piu grande € stata che i pazienti che hanno seguito il corso erano molto meno
preoccupati per il loro trattamento e meno timorosi del loro futuro (141).

le opinioni dei pazienti sul loro stato di salute.
Sono state sviluppate misurazioni specifiche per
singola malattia, che possono essere utilizzate
per valutare l'efficacia dei servizi, oltre a misure
generiche che valutano la qualita della vita e il
benessere. Esempi includono misurazioni per la
cura del diabete ( 742) e per le malattie
respiratorie ( 743), cosi come I'Indice di
Benessere a Cinque Punti dellOMS (WHO-5),
che puo essere utilizzato come misurazione del
benessere psicologico (744).

Sono disponibili anche strumenti che possono
misurare quanto un individuo si senta sicuro
nell'autogestire la propria condizione cronica
e, come tali, possono essere utili per valutare
I'efficacia dei programmi strutturati di
autogestione, inclusi i servizi di educazione
terapeutica del paziente (65, 745).

Il caso studio 19 € un esempio di valutazione dei
programmi di formazione per operatori sanitari.

7.4 AFFRONTARE LE
DISUGUAGLIANZE

| responsabili politici e i leader di esperienza
dovrebbero essere consapevoli di come le
disuguaglianze sanitarie possano influenzare il
rischio di una persona di sviluppare una
condizione cronica e la loro capacita di ridurre
le complicanze legate alla loro condizione. Ad
esempio, le persone provenienti da gruppi
svantaggiati, con ridotte possibilita o di
minoranza etnica tendono ad avere tassi piu alti
di diabete; per coloro che sviluppano il diabete,
i tassi di partecipazione agli screening per la
retinopatia diabetica sono inferiori (746). La
International Diabetes Federation ha evidenziato
I'importanza che alle persone con diabete venisse
garantita la partecipazione ai programmi di
screening della retinopatia.

Esiste anche il rischio potenziale di aumentare
disuguaglianze in caso che interventi come
I'educazione terapeutica del paziente non
prevedano la valutazione dei diversi contesti
socioeconomici.

L'Associazione Portoghese del Diabete (Associagdo Protectora dos Diabéticos de Portugal) valuta i propri
corsi di formazione per i professionisti sanitari. La valutazione si prefigge di andare oltre le semplici misure
di processo, come il numero di corsi offerti o forniti e il numero di persone registrate o che portano a
termine il corso. Misure piu complesse mirano a esaminare |'adeguatezza della struttura e dei contenuti
del corso alla composizione e alle esigenze del pubblico target e ai miglioramenti nelle loro conoscenze,

abilita e comportamenti.

Viene inviato un questionario pre-corso con domande a scelta multipla sulle conoscenze, per valutare
precedenti esperienze sul campo e le esigenze educative specifiche per il corso. Durante il corso,
vengono discussi casi pratici per valutare le competenze e i comportamenti dei partecipanti (attivita di
simulazione di gioco di ruolo possono fare parte di questo processo). Ai partecipanti e ai facilitatori viene
chiesto di ripetere i questionari dopo 6 mesi e 1 anno e di suggerire cambiamenti per migliorare il corso. |
risultati di queste valutazioni vengono poi utilizzate per migliorare corsi esistenti e creare nuovi.

Fonte: Professor Joao Filipe Raposo, Direttore Medico, Associazione Portoghese del Diabete, Lisbona,

Portogallo (riprodotto con permesso).



Ad esempio, interventi che non riconoscono le
differenze nel livello di istruzione, alfabetizzazione
digitale e alfabetizzazione sanitaria potrebbero non
offrire beneficio a gruppi di popolazione che non
posseggono prerequisiti che siano implicitamente
assunti (747).

Tenere conto degli elementi comportamentali e
culturali per la salute (748) pu0 aiutare i responsabili
politici e i leader di maggiore esperienza a capire in
che modo i fattori sociali, culturali, politici, psicologici
0 economici possano influenzare il desiderio o la
possibilita di un individuo di usufruire dei servizi di
educazione terapeutica del paziente. Questi elementi
si riferiscono alla conoscenza derivata dalle scienze
sociali e dalle discipline umanistiche sulla salute che
possono aiutare a comprendere i fattori che
favoriscono o ostacolano la partecipazione. Inoltre tali
elementi dipendono spesso dal contesto e possono
essere utilizzati nella progettazione, implementazione
e valutazione delle politiche sanitarie per

(414

garantire che queste siano efficaci,
accettabili ed eque. La decisione di un
individuo di partecipare o meno a progetti
di educazione terapeutica del paziente
puo essere influenzata da fattori che ne
ostacolano I'accesso o dal suo livello di
alfabetizzazione sanitaria.

733 Migliorare I'accesso ai servizi
di educazione terapeutica del
paziente

| responsabili politici e i leader con
maggiore esperienza potrebbero
considerare 'accesso dal punto di vista del
paziente, poiché le caratteristiche dei
pazienti lo possono influenzare. Ad
esempio, eta, disabilita, genere, religione
e caratteristiche culturali possono influire
sulla disponibilita di un paziente ad
usufruire di un servizio (Box 18).

Odiavo avere il diabete. Ero arrabbiato e lottavo contro di esso. Il diabete ha plasmato la
mia personalita, i miei umori, l'atteggiamento, le scelte di carriera, la mia visione della
vita. | miei genitori hanno avuto molte difficolta con me. Ho resistito a fare qualsiasi

iniezione fino ai 13 anni, e odiavo profondamente essere diverso. Non potevo partecipare
alle gite scolastiche, ero costretto a casa perché dovevo essere li dove l'insulina e gli altri
strumenti dovevano essere conservati e somministrati. Sono caduto in un vortice e ho
abbandonato gli studi. Durante ['adolescenza ero selvaggio, completamente in opposizione.
Ignoravo qualsiasi restrizione e uscivo con i miei amici senza fare iniezioni, poi collassavo.
E lo facevo di nuovo. 33

Vivere con il diabete: Matt, 52 anni, giardiniere

Box 18. Disuguaglianze di genere nel supporto all'autogestione

Alcuni studi mostrano che gli uomini si sentono meno a loro agio a partecipare a incontri di
supporto all'autogestione qualora venga percepito come distonico rispetto agli elementi di valore
della loro identita [(24)]. La ricerca su problemi di salute specifici rivela che, per esempio, gli uomini
con artrite reumatoide trovano piu accettabili le sessioni informative rispetto ai gruppi di discussione
nati per fornire supporto nel migliorare I'autogestione [(149)]. Gli uomini aderiscono piu volentieri a
programmi di supporto all'autogestione quando percepiscono che le attivita possono sviluppare
ideali maschili quali indipendenza, stoicismo e controllo, quando cioé il programma € sentito come
orientato all'azione, ha uno scopo chiaro e offre informazioni personalmente significative e strategie
pratiche che possono essere integrate nella vita quotidiana [(24)].

Fonte: Ufficio Regionale per I'Europa dellOMS (150).

La possibilita dei pazienti di accedere ai servizi di
educazione terapeutica puo essere influenzata dalla
sede, dall'orario e dalla modalita di erogazione del
servizio. Ad esempio, offrire servizi di educazione
terapeutica solo durante il giorno puo scoraggiare le
persone che lavorano dal partecipare, o i pazienti a
basso reddito o senza mezzi di trasporto potrebbero
non essere in grado di partecipare ad una sessione
con un infermiere specializzato se abitano distanti.

Alcuni gruppi svantaggiati potrebbero non
conoscere I'esistenza di servizi disponibili.
Pertanto, dovrebbero essere utilizzate
strategie di reclutamento allargate, tra cui la
sensibilizzazione tra professionisti, gruppi di
volontari, gruppi di specifiche comunita locali
o gruppi sociali (Caso di Studio 20) (46).
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® Persone di diversi contesti etnici possono beneficiare di un supporto culturale.

® Persone con bassa fiducia o bassa autostima possono beneficiare del processo di

coaching o della partecipazione a corsi.

® Persone con condizioni di salute mentale coesistenti possono beneficiare dei recovery

colleges.2

® Uomini in eta lavorativa possono beneficiare di gruppi basati su attivita pratiche e su

educazione personalizzata.

® | caregiver possono beneficiare di corsi dove incontrano altri caregiver e in tal modo
possono gestire l'impatto emotivo derivante dalle loro responsabilita di cura.

® | giovani possono beneficiare dell'accesso a supporti online.

2l recovery colleges sono stati sviluppati per fornire un luogo sicuro dove le persone con difficolta di salute mentale
possono apprendere nuove competenze (e ampliare le loro competenze esistenti) insieme, aumentando i contatti
reciproci con gli altri e il loro senso di controllo attraverso I'apprendimento e I'educazione fornita con la collaborazione di

persone con esperienza di vita e professionisti sanitari.

Fonte: © The Health Foundation (46).

734 Aumentare l'alfabetizzazione sanitaria
| livelli di alfabetizzazione sanitaria, inclusa
I'alfabetizzazione sanitaria digitale (757),
possono influenzare la capacita di un
individuo di autogestire la propria condizione.

Una bassa alfabetizzazione sanitaria puo
essere una barriera all'accesso e all'utilizzo
delle informazioni sanitarie e, di conseguenza,
all'adozione di scelte di vita sane e all'uso
appropriato dei servizi sanitari (47,48).

Gli individui hanno bisogno di un livello
sufficiente di alfabetizzazione sanitaria ( 752)
per affrontare le loro esigenze di salute e
utilizzare efficacemente i servizi sanitari. Per le
persone con condizioni croniche, le richieste e
la complessita della loro condizione possono
rivelare che il loro livello di alfabetizzazione
sanitaria € insufficiente per affrontare le proprie
esigenze di salute (753). Sia un approccio
globale nell’assistenza sanitaria che un contatto
individuale possono aiutare a mitigare questa
situazione.

La Figura 8 mostra che la bassa alfabetizzazione
sanitaria puo essere affrontata (47, 753) attraverso
le seguenti attivita:

® Migliorare l'alfabetizzazione sanitaria a
livello individuale e di popolazione
attraverso l'educazione (ad esempio, nelle
scuole e nelle campagne di educazione
sanitaria pubblica) e la formazione;

® Compensare la bassa alfabetizzazione
sanitaria adattando la comunicazione nelle
consulenze con i pazienti e adattando le
strategie educative; e

® (Garantire che le organizzazioni forniscano
informazioni sanitarie e risorse disponibili e
accessibili utilizzando formati e approcci
diversi per soddisfare le esigenze
informative delle persone.



Fig. 8. Affrontare la bassa alfabetizzazione sanitaria

Competenze e
abilita

Migliorare la salute di
individuo e
popolazione attraverso
educazione e
addestramento

Alfabetizzazione
sanitaria

Compensare la bassa
alfabetizzazione
adattando la
comunicazione e
facilitando la
comprensione

Fonte: adattato da World Health Organization (753).
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L'obiettivo di questa guida & fornire ai responsabili
politici e ai professionisti sanitari della Regione
Europea delllOMS gli strumenti per garantire un
migliore accesso a un'educazione terapeutica efficace
per tutti i pazienti che vivono con una o piu condizioni
croniche e che possono beneficiare di questo
approccio.

Durante lo sviluppo della guida, le persone che
vivono con condizioni croniche sono state al centro
del processo per garantire che le loro opinioni
fossero ascoltate e che i servizi fossero costruiti
intorno alle loro esigenze.

La guida sottolinea che I'educazione terapeutica del
paziente € un processo complesso e centrato sulla
persona che coinvolge molto piu di una semplice
trasmissione di informazioni al paziente fornita da
professionisti sanitari formati.

Ha dimostrato come I'educazione terapeutica del
paziente possa fare una reale differenza nella vita
delle persone che vivono con condizioni croniche
supportandole nella riduzione delle conseguenze
dannose della loro condizione e migliorando la loro
salute, benessere e qualita della vita.

La guida sostiene che questo approccio
all'educazione terapeutica del paziente non solo &
benefico per l'individuo e la sua famiglia, ma,
supportando i pazienti con condizioni croniche
nell'autogestione delle loro cure, pud anche ridurre
la pressione sui servizi sanitari, essere conveniente
e beneficiare la societa in generale.

La guida fornisce una roadmap per i responsabili
politici e i professionisti sanitari che stanno
pianificando di avviare o migliorare i loro servizi di
educazione terapeutica del paziente. Spiega il
contesto e i principi fondamentali dell'educazione
terapeutica del paziente e fornisce una descrizione
passo passo su come erogare servizi efficaci di
educazione terapeutica del paziente. Questo &
illustrato con storie di pazienti in modo che il lettore
possa comprendere cosa significa in pratica.

68

Trasformare i servizi in modo che I'educazione
terapeutica del paziente faccia parte della cura di routine
per i pazienti che vivono con condizioni croniche € un
obiettivo complesso e a lungo termine per un sistema
sanitario. Un componente importante di questo
cambiamento € la formazione dei professionisti sanitari
nei principi e nella pratica dell'educazione terapeutica
del paziente. La guida fornisce consigli pratici ai
responsabili politici e ai professionisti sanitari su come
possono integrare questo approccio nella loro forza
lavoro sviluppando e implementando programmi di
formazione per i professionisti sanitari nel supporto
all'autogestione e nell'educazione terapeutica del
paziente.

Supportare i pazienti nell'autogestione richiede un
sistema sanitario che integri la cura centrata sulla
persona nel modo in cui progetta e fornisce i
servizi e, potenzialmente, cambi la cultura del
modo in cui i servizi sanitari vengono erogati, ad
esempio espandendo il ruolo degli infermieri.
Riconoscendo le sfide nel realizzare questi tipi di
cambiamenti in un sistema sanitario, un capitolo &
dedicato alla discussione delle barriere e dei
facilitatori che i responsabili politici e i
professionisti sanitari possono affrontare, offrendo
potenziali soluzioni.

Infine, la guida fornisce alcuni suggerimenti pratici
su come avviare o migliorare i servizi esistenti
affrontando problemi comuni come la qualita e le
disuguaglianze.
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