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% EDITORIALE

Cure primarie e ospedali per intensita di cura

La clinica solo ai medici, i percorsi assistenziali agli infermieri. In questo modo non c’e piu
alcuna sovrapposizione, ma vera integrazione tra professionisti. Ed € questa la vera novita
— positiva — su cui le Regioni stanno lavorando nella bozza di Patto per la salute che,
apocrifa 0 meno che sia, ha messo nero su bianco le ipotesi allo studio dei tecnici dei
governatori.

Un percorso che secondo gli infermieri € 'unico possibile per poter coniugare efficienza ed
economicita del sistema. E che va comunque a favore dei cittadini.

L'unica cosa di cui aver paura a questo punto & che, poste le migliori premesse per una
reale reingegnerizzazione del sistema fermo di fatto a 30 anni fa, il coraggio di portarle
avanti e di trasformarle in atti concreti non ci sia.

E’ ben impostato il ragionamento sul riordino delle cure primarie in cui finalmente si
comincia a parlare non solo del medico di medicina generale che sembrava I'unica figura
su cui dovessero ruotare le cure primarie, ma si comincia a parlare di team, di équipe, di
ambulatori infermieristici e di medicina di iniziativa, di riconversione dei piccoli ospedali per
dare risposte ai bisogni di salute primari alla popolazione.

Va benissimo anche — e spero si vada in quella direzione — quando si parla del rapporto
Ssn- Universita dire che I'Universita deve smetterla di fare autoreferenzialita e collegarsi
con i bisogni della popolazione nel definire i percorsi formativi dei professionisti sanitari.

Per gli infermieri & un messaggio forte, anche quando si dice che c’é bisogno di una
formazione specialistica e che sia correlata alla necessita delle strutture di orientarsi ai
bisogni del paziente: formare e dare competenze diverse non ha neppure sblocchi
lavorativi.

Anche l'idea di promuovere la valorizzazione di alcune professioni sanitarie € un punto a
favore. Si dice che questa deve avvenire per campi di attivita o per percorsi diagnostico-
terapeutici: € una novita positiva, significa che la smetteremo di fare formazione alle
professioni sanitarie su base clinica, una formazione che non serve.

Su questa linea si ha finalmente il coraggio di dire che la riorganizzazione della rete
ospedaliera dovra essere fatta in base alla complessita assistenziale dei pazienti e non piu
per reparti, che comunque resterebbero sempre del tutto scollegati tra di loro.

In questa ottica & giusto anche riorganizzare i piccoli ospedali che cosi come sono non

solo non garantiscono qualita, ma disperdono professionalita costrette a operare in
situazioni che non portano vantaggio a nessuno: si devono trasformare in ospedali di

3



IPASVI - www.ipasvi.it L'Infermiere n°1 /2012
comunita, nursing home, residenze sanitarie.

Il paziente e ricoverato e assistito secondo il livello della sua patologia o pluripatologia e
alla continuita ci pensa l'infermiere e i medici vanno al suo letto in base alla specialita per
assisterlo nei singoli bisogni e dettare tutto cido che riguarda diagnosi, clinica e terapia.
Intervista rilasciata a Il Sole 24 ore sanita (n. 6, 14-20 febbraio 2012)

Annalisa Silvestro
Presidente Federazione Nazionale Collegi Ipasvi
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| SPECIALE IMMIGRAZIONE

Migrazione e salute: non sempre accessibilita fa il paio
con integrazione

5,

di Marina Vanzetta

Nel nostro Paese...

Gli stranieri regolari e non presenti al 1° gennaio 2011 erano 5,4 milioni, solo 70 mila in piu
rispetto al 2010 anno in cui 'aumento era stato pari a mezzo milione di persone.
Nell’anno appena trascorso 'aumento dei flussi € stato basso come non mai negli ultimi
otto anni in cui lI'incremento medio stimato & stato di circa 430 mila persone/anno.
| Paesi di provenienza sono per la maggior parte (circa il 95%) quelli a forte pressione
migratoria. La comunita piu numerosa € quella rumena seguita da quella marocchina,
albanese, cinese e ucraina.

Per contro, nello stesso periodo si e registrato un aumento delle persone straniere
residenti (gli iscritti in anagrafe sono passati da 4 milioni e 235 mila a 4 milioni e 570 mila)
ovvero un maggiore radicamento della popolazione sul territorio. Diminuito € anche |l
numero degli stranieri irregolari che da 454 mila del 2010 sono passati a 443 nel 2011.
I numero delle famiglie straniere &€ aumentato significativamente (1,6 milioni nel 2009
rispetto a 127 mila nel 1991) cosi come sono aumentate le famiglie con almeno un
membro straniero. Anche gli studenti stranieri nati in Italia sono piu numerosi: essi
rappresentano il 42% (299.565) del totale degli studenti stranieri con cittadinanza non
italiana che sono circa 711.064 (Fondazione ISMU 2012).

Il profilo di salute della persona migrante...

A migrare, indipendentemente dalla motivazione, sono perlopiu persone giovani adulte che
nel loro Paese appartengono alle classi sociali meno disagiate, con un grado di istruzione
medio e in buona salute. Essere sano e in buona salute facilita I'inserimento sociale non
facile soprattutto all'inizio, e permette di cogliere, in un mercato del lavoro sempre piu
difficile e sempre piu in crisi, opportunita di impiego caratterizzate da attivita usuranti e
faticose dal punto di vista fisico (effetto migrante sano).Accanto a quello descritto va pero
considerato anche il delinearsi di un profilo di salute differente condizionato dalla
diversificazione dei flussi migratori, dall'invecchiamento della popolazione migrata, dai
ricongiungimenti familiari e quindi anche dal probabile ingresso di componenti il nucleo
familiare piu fragili, dall’adozione di stili di vita non sovrapponibili a quelli del Paese di
provenienza (Marceca et al. 2006).

Migrazione e salute: alcune considerazioni di fondo

La riflessione che fa da sfondo a tutte le altre & quella sui cui pongono 'accento Marceca
et al. (2006) e cioe la possibile relazione tra le caratteristiche di salute dei membri di una
comunita protagonista di una migrazione e quelle dei componenti della comunita
autoctona.

L'attenzione e il dibattito in ambito scientifico si focalizzano su alcuni elementi che
potrebbero essere esplicativi delle possibili diseguaglianze nella salute tra gli uni e gli altri
(incidenza di una malattia, mortalita ecc.): la presenza di un’effettiva relazione causale, la
condizione socio - economica, la discriminazione razziale.
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Alcune diseguaglianze in salute possono essere ascrivibili a fattori propri della comunita
migrante considerata, altre perd, sono innegabilmente riconducibili alla discriminazione
razziale e alla condizione socio — economica.

La discriminazione razziale

Secondo alcuni sarebbe capace di acuire e superare le diseguaglianze determinate dalla
condizione socio — economica. E del dicembre scorso I'esempio pil recente. Il fatto,
accaduto a Torino ha visto coinvolta una ragazza che sarebbe stata violentata da due
persone straniere. “Mette in fuga i due rom che violentano sua sorella” & il titolo
dellarticolo riportato dal quotidiano La Stampa: “violentata dietro un cespuglio, vittima una
sedicenne ad aggredirla sarebbero stati due rom. ... Le famiglie si sono mobilitate per
protestare contro i rom che vivono nella zona. E prevista una fiaccolata contro la violenza
ma anche di denuncia.”

La protesta annunciata € in realtd degenerata e un gruppo di residenti incappucciati,
armati di bastoni e mazze ha dato l'assalto al campo nomadi abusivo dandogli fuoco.
Successivamente la ragazza ha smentito quando dichiarato precedentemente e ammesso
di essersi inventata tutto. Al di la della cronaca, sono molto significativi i risvolti dell’intera
vicenda e, allo stesso modo, fa molto riflettere e soprattutto non ha bisogno di essere
commentato quanto riportato, sempre su La Stampa il giorno successivo dal giornalista
Guido Tiberga.

“Il titolo sbagliato. Il razzismo di cui piu dobbiamo vergognarci € quello inconsapevole,
irrazionale, che scatta in automatico anche quando la ragione, la cultura, le convinzioni piu
profonde dovrebbero aiutarci a tenerlo lontano. leri, nel titolo dell’articolo che raccontava
lo stupro delle Vallette abbiamo scritto: “Mette in fuga i due rom che violentano sua
sorella”. Un titolo che non lasciava spazio ad altre possibilita, né sui fatti né soprattutto
sulla provenienza etnica degli stupratori. Probabilmente non avremmo mai scritto: mette in
fuga due torinesi, due astigiani, due romani, due finlandesi. Ma sui rom siamo scivolati in
un titolo razzista. Senza volerlo, certo, ma pur sempre razzista. Un titolo di cui oggi, a
verita emersa, vogliamo chiedere scusa. Ai nostri lettori e soprattutto a noi stessi.”

La condizione socio — economica

Anche se sono numerose le famiglie (miste e di soli stranieri) a possedere un’abitazione di
proprieta, secondo i dati del XVIlI Rapporto sulle migrazioni 2011, il 20% delle persone
straniere vive in condizioni d’'insufficienza di spazio abitativo e, quasi il 15% si trova in una
condizione di grave deprivazione abitativa ovvero una situazione di sovraffollamento unita
ad altri gravi problemi correlati all’abitazione.

Altrettanto numerose sono le famiglie composte da soli stranieri a vivere in condizioni di
difficolta: ogni otto famiglie, tre si trovano in uno stato di deprivazione materiale[1] altre,
anche se in percentuale minore, vivono in condizione di deprivazione materiale grave[2].
Tra le famiglie in grave deprivazione materiale le prime sono quelle marocchine seguite da
quelle tunisine, indiane e cinesi. Ad aumentare il rischio di deprivazione materiale € la
presenza dei figli. Il tasso di disoccupazione delle persone straniere, che costituiscono il
10% degli occupati totali, & pari al 12,1%, il numero dei denunciati stranieri &€ diminuito
mentre & aumentato il numero dei reati contro la persona imputati agli stranieri
(Fondazione ISMU 2012).

Accessibilita e integrazione

La discriminazione razziale, cosi come le condizioni socio — economiche, secondo quanto
sostenuto da alcuni autori, possono essere ritenute espressione dei limiti dell'integrazione
tra culture diverse e conseguenza delle difficolta di relazione dei differenti gruppi con i
servizi sanitari.

6


http://www.ipasvi.it/ecm/rivista-linfermiere/rivista-linfermiere-page-7-articolo-83.htm#_ftn2
http://www.ipasvi.it/ecm/rivista-linfermiere/rivista-linfermiere-page-7-articolo-83.htm#_ftn1

IPASVI - www.ipasvi.it L'Infermiere n°1 /2012

La difficolta di relazione con i servizi sanitari e quindi 'accessibilita agli stessi pud essere
condizionata da molteplici fattori: il costo dei servizi, le possibili barriere fisiche (distanza
dei servizi dall'abitazione, poco collegamento con i mezzi di trasporto pubblico, assenza di
mezzi di trasporto propri), lo stato giuridico della persona straniera (regolare o irregolare),
'organizzazione del servizio (orari, giornate di apertura), la diversita nell'informazione di
tipo sanitario. Questi fattori sono considerati fortemente dipendenti dal tipo e dalle
caratteristiche dell’'organizzazione sociale della comunita e dal grado di integrazione nella
rete locale.

Applicare le norme finalizzate a facilitare I'accesso ai servizi sanitari € promuovere
l'integrazione all'interno del piu ampio e complesso sistema sanitario, per assicurare a
tutte le persone assistite risposte mirate, qualitativamente elevate e ridurre cosi le
diseguaglianze nella salute, & condizione necessaria, ma da sola non sufficiente.
Non sempre, infatti, accessibilita e integrazione intese nel senso piu generale del termine
fanno il paio nel contribuire a correggere tali diseguaglianze. Anzi, in talune situazioni, per
il coincidere di piu fattori tra quelli fin qui considerati, concorrono a mantenerle.
E difficile e alquanto improbabile I'integrazione all'interno dei servizi se il contesto in cui
'intero sistema sanitario € inserito, non fa della stessa un elemento trasversale e
irrinunciabile a fronte delle caratteristiche culturali diversificate della popolazione.
Molto perd possono fare i professionisti, fuori dal sistema sanitario come cittadini e dentro
il sistema come operatori sanitari. In questo ruolo, in particolare:

* Promuovere e partecipare all'identificazione di modalita di analisi dei sistemi sanitari
che facilitino il riconoscimento delle potenziali diseguaglianze nella salute e delle
ragioni delle stesse.

Codice Deontologico, art. 4. - L'infermiere presta assistenza secondo principi di
equita e giustizia, tenendo conto dei valori etici, religiosi e culturali, nonché del
genere e delle condizioni sociali della persona.

Art. 47. - L'infermiere, ai diversi livelli di responsabilita, contribuisce ad orientare le
politiche e lo sviluppo del sistema sanitario, al fine di garantire il rispetto dei diritti
degli assistiti, I'utilizzo equo ed appropriato delle risorse e la valorizzazione del
ruolo professionale.

» Favorire la formazione continua in quanto strumento di sviluppo e mobilitazione di

competenze finalizzate a operare una mediazione tra “sistema” e diversita culturali
per garantire le stesse opportunita a tutte le persone assistite.
CD art. 11. - L'infermiere fonda il proprio operato su conoscenze validate e aggiorna
saperi e competenze attraverso la formazione permanente, la riflessione critica
sull'esperienza e la ricerca. Progetta, svolge e partecipa ad attivita di formazione.
Promuove, attiva e partecipa alla ricerca e cura la diffusione dei risultati.

» Sviluppare e implementare modalita di presa in carico transculturali che facilitino il

superamento delle possibili diseguaglianze attraverso un approccio mirato,
equilibrato e capace di cogliere il valore aggiunto della diversita culturale.
CD art. 20. - L'infermiere ascolta, informa, coinvolge l'assistito e valuta con lui i
bisogni assistenziali, anche al fine di esplicitare il livello di assistenza garantito e
facilitarlo nell’esprimere le proprie scelte.
Art. 21. - L'infermiere, rispettando le indicazioni espresse dall'assistito, ne favorisce
i rapporti con la comunita e le persone per lui significative, coinvolgendole nel piano
di assistenza. Tiene conto della dimensione interculturale e dei bisogni assistenziali
ad essa correlati.
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* Promuovere l'integrazione, a tutti i livelli di responsabilita del sistema, di operatori
sanitari stranieri per favorire una risposta assistenziale sempre piu transculturale e
capace di appianare le diseguaglianze nella salute.

CD art. 14. - Llinfermiere riconosce che linterazione fra professionisti e
l'integrazione interprofessionale sono modalita fondamentali per far fronte ai bisogni
dell’assistito.

“Se noi pensiamo a una scarpa come a una vera scarpa non saremo in grado di usarla
come un martello (quando non ci saranno martelli intorno a noi)”

Alfred North Whitehead

Note:

[1]1 XVII Rapporto sulle migrazioni 2011: vivono in deprivazione materiale le famiglie che
presentano almeno 3 deprivazioni tra le seguenti: 1) non riuscire a sostenere spese
impreviste di 750 euro; 2) non potersi permettere una settimana di vacanza I'anno lontano
da casa; 3) trovarsi in arretrato sui pagamenti (utenze, mutuo, ecc.); 4) non potersi
permettere un pasto adeguato; 5) non potersi permettere di riscaldare adeguatamente
I'abitazione; non potersi permettere: 6) lavatrice; 7) TV a colori; 8) telefono; 9) automobile.
[2] Ibidem: vivono in grave deprivazione materiale le famiglie che presentano almeno
quattro tra le deprivazioni citate.
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Q‘\ SPECIALE IMMIGRAZIONE

Gli infermieri stranieri in Italia: quanti sono, da dove
- vengono e come sono distribuiti

di Ennio Fortunato

Dirigente di ricerca EPR

Gli infermieri stranieri costituiscono una componente importante del gruppo professionale
e, in effetti, i numeri sono indiscutibili: 38.000 (piu del 10%) su 375.000. | dati analizzati
evidenziano poi delle differenze tra gli infermieri italiani e quelli stranieri. In particolare,
emerge che questi ultimi lasciano prima la professione, hanno una minore esperienza
professionale, la maggior parte di loro ha consegquito il titolo abilitante nel proprio Paese.

Numeri e percentuali non devono pero colpire solo dal punto di vista quantitativo o
lasciare spazio a considerazioni sommarie, vanno piuttosto interpretati nell’ottica
dellintegrazione tra diverse culture.

In un sistema sanitario attento alle diversificate caratteristiche culturali della popolazione,
I'integrazione deve essere il filo rosso dell’articolazione della risposta ai bisogni degli
assistiti. La presenza, percio, di infermieri stranieri, qualora ben inseriti nel contesto, aiuta
i colleghi italiani nellindividuazione degli aspetti culturali peculiari da considerare per
favorirla. Una lettura superficiale di numeri, percentuali e differenze, puo far si che il
lettore attribuisca agli stessi un valore e una connotazione negativi o parziali e che venga
adombrata la visione sulle differenze culturali.

| colleghi stranieri sono prevalentemente romeni e albanesi e, questo dafo e
sostanzialmente in linea con quello piu generale relativo ai flussi migratori: la comunita piu
numerosa presente nel nostro Paese e quella rumena seguita da quella marocchina e
albanese.

La riflessione su questo dato porta quanto meno a una considerazione tra quelle possibili:
il valore aggiunto del contributo dei colleghi stranieri nella costruzione di una prospettiva
equilibrata ovvero capace di non sopravvalutare o sottovalutare la diversita culturale a
favore di un approccio transculturale e di un appianamento delle diseguaglianze nella
salute. Non é piu possibile, infatti, ritenere qualitativamente elevata e risultato di una presa
in carico vera e quindi personalizzata e mirata, una risposta assistenziale che non sia
anche sempre piu transculturale.

Dubitare di tutto o credere a tutto,
ecco due soluzioni ugualmente comode per non riflettere.

Henry Poincaré
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Gli stranieri costituiscono ormai una componente importante degli infermieri. Alla fine del
2010 ne risultavano iscritti agli albi provinciali IPASVI piu di 38.000, su una popolazione
complessiva di 375.000 unita (tavola 1).

Tav. 1 - Infermieri per Regione e cittadinanza - Anno 2010

totale italiani % stranieri %
Liguria 12.595 11.060 87,8 1.535 12,2
Lombardia 55.011 48.692 88,5 6.319 11,5
Piemonte 26.212 22.516 85,9 3.696 14,1
Valle d'Aosta 891 737 82,7 154 17,3
Nord-Ovest 94.709 83.005 87,6 11.704 12,4
Emilia Romagna 29.415 25.354 86,2 4.061 13,8
Friuli Venezia Giulia 8.778 7.373 84,0 1.405 16,0
Trentino Alto Adige 8.441 7.357 87,2 1.084 12,8
Veneto 32.065 28.780 89,8 3.285 10,2
Nord-Est 78.699 68.864 87,5 9.835 12,5
Lazio 38.790 32.670 84,2 6.120 15,8
Marche 9.002 8.038 89,3 964 10,7
Toscana 24.743 22.534 91,1 2.209 8,9
Umbria 5.803 5.380 92,7 423 7,3
Centro 78.338 68.622 87,6 9.716 12,4
Abruzzo 9.537 8.686 91,1 851 8,9
Basilicata 3.932 3.799 96,6 133 3,4
Calabria 11.470 10.888 94,9 582 5,1
Campania 30.980 29.622 95,6 1.358 4,4
Molise 2.688 2.457 91,4 231 8,6
Puglia 25.061 23.933 95,5 1.128 4,5
Sud 83.668 79.385 94,9 4.283 5,1
Sardegna 11.156 9.606 86,1 1.550 13,9
Sicilia 28.615 27.388 95,7 1.227 4,3
Isole 39.771 36.994 93,0 2,777 7,0
Italia 375.185 336.870 89,8 38.315 10,2

Gli stranieri costituiscono quindi oltre il 10% degli infermieri che lavorano in ltalia. La
percentuale tocca tuttavia il 12-12,5% nel Centro-Nord, arrivando a superare il 16-17% in
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alcune Regioni, come la Valle d'Aosta, il Friuli-Venezia-Giulia e il Lazio. A riprova della
notevole variabilita territoriale, la presenza di stranieri nel Mezzogiorno, anche se in
aumento, & invece ancora poco significativa, con Regioni come la Basilicata, la
Campania, la Puglia e la Sicilia, nelle quali gli stranieri non rappresentano piu del 3-4%
degli infermieri in attivita.

In termini assoluti (grafico 1), gli infermieri stranieri si concentrano soprattutto nel Nord-
Ovest (30,7%), ma anche Nord-Est e Centro ne denunciano una buona presenza (poco
piu del 25%).

Grafico 1 - Infermieri stranieri per ripartizione (valori percentuali) - confronto 2007-2010
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Lombardia e Lazio, insieme, ne assorbono quasi un terzo (32,8%).

Una conferma del peso crescente degli stranieri viene dagli ultimi dati sulle iscrizioni agl
Albi provinciali Ipasvi. Sebbene il fenomeno della "immigrazione infermieristica" si sia
ultimamente alquanto affievolito (nel 2007 era attribuibile a stranieri il 30% delle nuove
iscrizioni), in solo in soli tre anni, dal 2007 al 2010, il numero di infermieri stranieri in ltalia
€ aumentato del 25% (quasi 8.000 unita). Piu di un quinto delle iscrizioni registrate nel
2010 (il 21,9%, poco meno di 2.800 unita sulle 12.600 totali) & ancora relativo a stranieri
(tavola 2).

Tav. 2 - Infermieri nuovi iscritti, per cittadinanza - Anno 2010

Nuovi iscritti stranieri

Totale nuovi iscritti  totale %  comunitari % extra comunitari %
Nord-Ovest 3.225 744 23,1 380 511 364 48,9
Nord-Est 2.838 609 21,5 326 53,5 283 46,5
Centro 3.527 697 19,8 415 59,5 282 40,5
Sud 2.046 463 22,6 263 56,8 200 43,2
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‘Isole 1.028 263 25,6 150 57,0 113 43,0
‘Italia 12.664 2.776 21,9 1.534 55,3 1.242 44,7

In alcune regioni, come la Liguria, il Friuli-Venezia-Giulia e la Puglia, la percentuale di
stranieri tra i nuovi iscritti arriva a sfiorare il 30%. In questa crescita, un contributo
importante é fornito dagli extracomunitari, che nel 2010 costituivano il 45% circa dei nuovi
iscritti e il cui peso appare negli ultimi anni in continuo, leggero aumento.
Il flusso di stranieri nettamente prevalente € quello proveniente dalla Romania (tavola 3).

Tav. 3 - Infermieri stranieri per Paese di provenienza - confronto 2006-2010

Nazione di nascita posizione numero % posizione numero %
Romania 1 1.584 41,8 1 1.220 43,9
India 5 96 2,5 2 282 10,2
Albania 4 165 4.4 3 188 6,8
Peru’ 3 270 71 4 186 6,7
Polonia 2 621 16,4 5 106 3,8
Moldavia 15 39 1,0 6 59 2,1
Camerun 28 9 0,2 7 52 1,9
Brasile 12 46 1,2 8 52 1,9
Svizzera 9 58 1,5 9 49 1,8
Germania 6 86 2,3 10 47 1,7
altri 819 21,6 535 19,3

Sempre con riferimento ai dati del 2010, quasi il 44% delle nuove iscrizioni di stranieri &
relativo a cittadini romeni. |l dato e peraltro in leggero aumento negli ultimi anni. Al
secondo posto gli indiani, che spiccano per la forte crescita che hanno fatto registrare
negli ultimi anni (dal 2,5% del 2006 al 10,2% attuale). A seguire, albanesi e peruviani, con
percentuali intorno al 6-7%. Notevole, al contrario, la contrazione dei polacchi, che in pochi
anni calano dal 16,4% al 3,8%.

Quali sono le caratteristiche degli infermieri stranieri che li differenziano dai loro colleghi
italiani? Innanzitutto (tavola 4) una piu ridotta presenza maschile, visto che tra gli stranieri
iscritti nel 2010 la percentuale di uomini & di appena il 15,5%, mentre tra gli italiani arriva
al 31,2%.

Tav. 4 - Confronti tra infermieri stranieri e italiani - indicatori

% di maschi tra i Eta media degli Anzianita di servizio Eta media dei
nuovi iscritti 2010  iscritti (anni) degli iscritti (anni) cancellati 2010 (anni)
stranieri  italiani stranieri italiani  stranieri italiani  stranieri italiani
Nord-Ovest 14,7 30,0 38,9 42,8 6,1 16,3 38,6 54,8
Nord-Est 17,4 30,0 40,2 43,1 7,9 16,8 43,9 56,2
Centro 15,8 32,7 40,1 42,7 71 15,0 42,2 57,5
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Sud 14,0 31,8 40,3 42,2 11,4 14,9 42,3 53,7
Isole 14,8 31,8 38,4 44,5 8,2 16,9 38,8 53,1
Italia 15,5 31,2 39,6 42,9 7,6 15,9 41,1 55,2

In secondo luogo, si direbbe una minore esperienza professionale. Sebbene la loro eta
non sia molto piu bassa di quella degli italiani (39,6 anni in media, contro 42,9), I'anzianita
di servizio degli stranieri (si & assunto I'anno di iscrizione all'Albo come anno di inizio
dell'attivita lavorativa) risulta infatti decisamente piu limitata, appena 7,6 anni contro i 15,9
degli italiani. L'8,3% degli infermieri stranieri (tavola 5) ha meno di un anno di servizio e il
24,6%, meno di tre.

Tav. 5 - Infermieri stranieri, per anzianita di servizio (valori percentuali) - Anno 2010

meno di 1 1 2 3-4 5-9 10 e piu
Nord-Ovest 10,5 9,0 8,7 220 32,7 17,1 100,0
Nord-Est 7,4 6,7 6,9 20,7 33,5 24,8 100,0
Centro 9,0 8,6 9,2 17,6 32,3 23,4 100,0
Sud 4,6 5,6 5,2 11,7 18,4 54,6 100,0
Isole 5,4 9,3 142 254 10,0 35,8 100,0
Italia 8,3 7,9 8,4 19,7 29,5 26,2 100,0

In alcune Regioni, come Liguria, Sardegna e Valle d'Aosta, la percentuale di infermieri
stranieri con meno di tre anni di servizio raggiunge il 40%.

Un terzo dato, rilevante soprattutto per le implicazioni relative all'inserimento professionale
degli infermieri e alla loro formazione on the job, €& costituito dalla percentuale di stranieri
che conseguono nel proprio Paese di origine il titolo abilitante all'esercizio della
professione. Secondo i dati Ipasvi del 2010, tale percentuale & ancora particolarmente
elevata (73,5%) anche se in calo rispetto agli anni passati.

Un ultimo, importante elemento di differenziazione, che almeno in parte spiega la bassa
anzianita di servizio degli infermieri stranieri in attivita, & costituito dall'eta relativamente
giovane degli stranieri che lasciano la professione. L'eta di uscita degli stranieri (grafico 2)
e infatti di appena 41 anni nella media nazionale (meno di 39 anni nel Nord-Ovest e nelle
Isole), decisamente bassa soprattutto se confrontata con quella degli italiani (oltre 55
anni).
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Grafico 2 - Infermieri per nazionalita ed eta alla cancellazione - anno 2010
(val. percentuali)
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Tutto questo, nonostante che negli ultimi anni si registri la tendenza ad un moderato
aumento dell'eta all'uscita. Di fatto, un infermiere straniero su cinque lascia la professione
prima dei tre anni di lavoro; ogni anno, su 100 infermieri stranieri attivi, 2,5 lasciano la
professione, evidenziando un tasso di abbandono doppio di quello degli italiani (1,3).
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Il benessere del paziente € il principale scopo dell’assistenza infermieristica, che deve
basarsi su un approccio personalizzato e rispettoso della cultura della persona assistita
(Leininger, 2002). Tale esigenza & quanto mai attuale in una societa che tende, anche in
Italia, a divenire rapidamente multietnica e multiculturale e che impone agli operatori
sanitari di dotarsi di uno strumentario professionale nuovo, adeguato ai bisogni di salute
dei cittadini stranieri. In particolare I'infermiere deve conoscere le credenze e i valori che
influenzano la relazione terapeutica per poter assicurare un’assistenza competente (Spito
e Lombardi, 2008).

L'ltalia continua ad accogliere persone provenienti da ogni parte del mondo e di diverso
background sociale. | principali motivi che spingono all’emigrazione sono economici e
politici: siamo tutti testimoni di una societa globalizzata, in cui poche nazioni ricche
guidano i mercati mondiali a spese di Paesi che, sempre di piu, sono poveri o si stanno
impoverendo. Né si puo ignorare la realta dei regimi totalitari tuttora numerosi, nei quali i
diritti umani non sono riconosciuti, costringendo molti a fuggire per salvare la propria vita
(XX Rapporto Caritas-Migrantes, 2010). Per contro nuove leggi, come quella che prevede
l'obbligo di denuncia, tendono ad escludere limmigrato rendendo irreversibile la
condizione di clandestinita (D’Agostino, 2009).

Nonostante le leggi piu restrittive, gli immigrati continuano perod ad arrivare in ltalia e a
modificare il tessuto sociale, nelle variegate dimensioni della multiculturalita, con
specifiche ripercussioni sulla salute e sull’assistenza. L'incontro tra operatori sanitari
italiani e utenti stranieri induce reciprocamente il cambiamento di comportamenti e
atteggiamenti, spesso condizionati dalla diffidenza nei confronti della ‘diversita’, come
risultato dell’esperienza transculturale (Ciancio, 2005). Queste turbolenze da una parte
determinano nel professionista la paura di perdere le proprie connotazioni culturali,
dall'altra I'esigenza di una profonda riflessione sui valori dell’assistenza, per ridisegnarli in
relazione ai nuovi bisogni (El-Hamad e Pezzoli, 2005). Si tratta di una sfida positiva e
stimolante per l'infermiere, che comporta un arricchimento e un approfondimento delle
dimensioni professionali che fanno riferimento alle scienze umane (Mottini, 2007).
In Italia, soprattutto a livello di rete territoriale, da piu di dieci anni si € iniziato a costruire
un modello di integrazione sociale e culturale.

Quali servizi per gli stranieri? L’esperienza romana

Il servizio per Stranieri Temporaneamente Presenti (STP) & stato specificatamente creato
per gestire il difficile approccio al sistema sanitario dei cittadini di Paesi non appartenenti
allUnione Europea, non in regola con le norme relative all'ingresso e al soggiorno (art. 35
del DLgs. 286/1998). Piu recentemente tale diritto € stato esteso ai cittadini Europei Non
Iscritti (ENI) al Servizio Sanitario Nazionale (SSN). Pertanto a tutti i cittadini stranieri privi
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di risorse economiche sufficienti, dopo I'assegnazione di un codice STP o ENI riconosciuto
su tutto il territorio nazionale, € garantito 'accesso gratuito a strutture pubbliche e private
accreditate per:

« cure ambulatoriali e ospedaliere urgenti (con pericolo di vita, anche per malattia o
infortunio) ed essenziali (per malattie e infortuni che non siano pericolosi
nellimmediato, ma che potrebbero determinare maggiore danno alla salute o
rischio per la vita);

* interventi di prevenzione e cura relativi a

1. tutela della gravidanza e della maternita

2. tutela della salute dei minori

3. vaccinazioni obbligatorie

4. profilassi, diagnosi e cura di malattie infettive.

Negli ultimi venti anni 'Azienda USL Roma C & capofila per la Regione Lazio di vari
progetti rivolti agli stranieri immigrati. L'obiettivo € quello di attivare, nellambito di
un’efficace politica di integrazione, servizi sanitari nei quali 'utente di ‘cultura altra’ diventi
attore dei servizi (Cavicchi, 2007). Il servizio STP del Distretto Sanitario VI Municipio
dellAzienda USL RM/C ¢ all'interno del Presidio territoriale integrato “Santa Caterina della
Rosa”.

Per meglio gestire il fenomeno, € stata svolta un’indagine, comprensiva di un’analisi
retrospettiva sulle schede cliniche degli utenti che si sono rivolti al servizio STP del
Presidio Santa Caterina della Rosa nel 2009. E stata elaborata una quantita considerevole
di dati riguardanti sia il numero di accessi degli utenti immigrati, sia i loro problemi di
salute, al fine di valutarne le patologie prevalenti in relazione a variabili indipendenti quali il
Paese di provenienza, l'eta, il genere e la situazione familiare.

Da questa prima analisi € emerso che I'etnia piu numerosa nel richiedere le prestazioni
ambulatoriali € quella bengalese (720 utenti nel 2009), che di conseguenza & stata scelta
come target per la somministrazione di un questionario, rivolto a comprendere le eventuali
difficolta incontrate nell'utilizzo dei servizi: le modalita di accesso, la soddisfazione per
I'assistenza ricevuta, i problemi di comunicazione con gli operatori sanitari e i suggerimenti
per risolverli, la conoscenza di qualche lingua straniera (oltre alla propria) e I'eventuale
esperienza dei servizi di mediazione culturale.

Per le criticita che lo caratterizzano, al servizio STP & assegnata un’infermiera con
specifiche competenze professionali e linguistiche; tuttavia anche altri operatori del
poliambulatorio, a rotazione, vi effettuano sostituzioni e soprattutto assistono utenti
stranieri inviati dal servizio STP alle diverse sale di medicina specialistica. Anche a questi
infermieri € stato somministrato un questionario, rivolto a comprendere quanto i
professionisti si sentano in grado di gestire efficacemente le problematiche di salute degli
immigrati, a cominciare dalla comunicazione e dalla capacita di coinvolgere il paziente in
una migliore compliance terapeutica, al fine di valutare il relativo fabbisogno formativo e
progettare eventuali interventi.

La salute degli stranieri: alcuni dati

Dall’analisi retrospettiva effettuata sulle schede cliniche degli utenti che si sono rivolti al
servizio STP nel 2009, si evince che I'affluenza piu elevata & dei cittadini provenienti
dall’Asia (Bangladesh), dall’Europa Orientale (Romania: 270; Ucraina: 96; Russia: 70), dal
Sudamerica (Peru) e dal Nord Africa (Egitto).

Le principali patologie per cui si rivolgono al servizio ambulatoriale sono il diabete e
I'ipercolesterolemia. La compliance a qualsiasi terapia risente fortemente della cultura
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musulmana, con la tendenza a non rispettare le prescrizioni mediche e gli orari
dellambulatorio durante determinati periodi, come quello del Ramadan. L’approccio al
servizio sanitario € ostacolato anche da problemi di comunicazione, giacché la lingua
prevalentemente parlata & il bengalese, per cui sarebbe opportuno lintervento del
mediatore culturale.

Per quanto riguarda gli immigrati dall' Europa dell'Est, le richieste di intervento sanitario
piu frequenti da parte degli uomini riguardano i traumatismi (25,9%) e le malattie
dell'apparato digerente (13,8%), cardiocircolatorio (9,4%) e respiratorio (8,2%). Da parte
delle donne la gravidanza, il parto e il puerperio (56,6%), le patologie a carico del sistema
osteo-articolare (16,8%) e dell'apparato digerente (14,4%), oltre ai tumori (10,5%).
Come per gli uomini, anche per le donne straniere, i ricoveri sono meno frequenti, ad
esclusione delle malattie infettive e parassitarie, che invece colpiscono in misura maggiore
le donne immigrate. Le ricerche effettuate in questo campo (Castiglioni, 2004) denotano
una diversa modalita di vivere la maternita e il parto da parte delle donne migranti in Italia
rispetto a quanto avviene nel paese d'origine. Soprattutto per le donne africane, infatti, a
differenza delle coetanee del’Europa dell’Est, la maternitd e il parto coinvolgono la
famiglia allargata e tutte le donne della comunita. Nel paese di emigrazione questi eventi,
invece, vengono vissuti in solitudine, come una malattia. Il vissuto malato della maternita e
del parto ospedalizzato incidono sulla salute della donna e del bambino, ne sono indice le
nascite pretermine con neonati di basso peso (i nati prematuri nelle donne immigrate sono
il doppio, circa il 10,76% contro il 4,63% delle italiane) e I'alto numero di parti cesarei. Le
migranti vivono durante la gestazione ed il parto un profondo senso di inadeguatezza
provocato dalla condizione dell'essere straniera, dalla mancanza della famiglia allargata e
dalle difficolta di comprensione linguistica e culturale con gli operatori dei reparti ostetrici.
Questi fattori comportano ad esempio linterruzione precoce o il non stabilirsi
dell'allattamento al seno.

Dall’analisi dei dati del servizio STP del Distretto VI si registra un leggero incremento dei
tumori, sia per i maschi che per le femmine, e delle malattie del sistema cardio-circolatorio
per i maschi, confermando una tendenza, presente gia da qualche anno, al viraggio
epidemiologico verso malattie piu comuni della societa occidentale, da imputare sia
all'invecchiamento progressivo della popolazione straniera, sia all'acquisizione di stili e
abitudini di vita che portano con sé specifici fattori di rischio. L'elevata frequenza dei
ricoveri per traumatismi, imputabili all'elevato numero di incidenti lavorativi, in particolare
se si tratta di lavoro nero, e quella delle malattie infettive denotano delle aree di criticita
sanitaria specifiche dei cittadini stranieri.

Dall’elaborazione dei questionari somministrati agli utenti bengalesi emerge che la
maggior parte frequenta da tempo il servizio STP. Oltre ad essere la conseguenza della
selezione di quelli che parlano meglio litaliano, questo significa da una parte che i
clandestini tendono a permanere in questa condizione, dall’altra che gli operatori sanitari
sono riusciti ad attuare la presa in carico dell’utente di cultura altra e, in qualche modo, a
fidelizzarlo, dando una risposta ai suoi problemi di salute e rappresentando quindi un
punto di riferimento efficace.

Al primo accesso alla struttura 'utente si fa spesso accompagnare da un proprio familiare
o da un connazionale che gia conosce il servizio e ha una maggiore padronanza della
lingua italiana.

| maggiori ostacoli incontrati nell’'utilizzo dei servizi sono: i problemi di comunicazione
(49%), la differenza religiosa (26%) e quella culturale (25%). Confrontando tali risposte
con quelle degli infermieri, possiamo constatare come il problema di comunicazione sia
avvertito dal 50% degli intervistati, quello culturale dal 27% e quello religioso dal 22,5%
(Grafico 1).
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Grafico 1 - Difficolta tra operatori e utenti stranieri
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Il problema linguistico € molto sentito sia dagli utenti che dagli infermieri. D’altra parte |l
non condividere non solo il linguaggio verbale, ma anche quello non verbale, € un grave
ostacolo alla comunicazione, sia perché un soggetto & prima visto e poi ascoltato, sia
perché gesti ben accetti in una cultura possono non esserlo per altre. Segue il problema di
religione: essendo per la maggior parte musulmani, durante il periodo del Ramadan, per
esempio, spesso non vengono seguite correttamente le terapie farmacologiche e le
raccomandazioni dietetiche. Anche il problema culturale € evidenziato da ambedue i
gruppi: l'interazione che nasce dall'incontro operatore-utente non pud non tener conto del
fatto che la percezione della malattia, come questa viene vissuta ed espressa sotto forma
di bisogni sanitari, varia a secondo della cultura di appartenenza.

A questo si aggiunga che gli infermieri ammettono una scarsa competenza nel coinvolgere
il paziente e i suoi familiari e nel gestire le criticita. Tuttavia la buona disponibilita verso
l'utente di cultura altra da un lato e, dall’altro, il bisogno sanitario urgente del paziente,
fanno si che, di fatto, si riesca ad ottenere la fidelizzazione dell’utente nel 52% dei casi.
Il grafico 2 mette a confronto le soluzioni indicate dagli utenti e dagli infermieri: in primo
luogo un punto di ascolto, dotato di personale adeguatamente formato, che effettui una
prima analisi della domanda dell’'utente straniero e orienti all’'utilizzo dei servizi. La figura
del mediatore culturale assume un ruolo rilevante sia per gli utenti che per gli infermieri
(35%). Anche lintroduzione di un opuscolo in lingua, in mancanza delle precedenti
alternative, viene apprezzato dal 10% degli utenti e degli infermieri. Si evidenziano invece
delle differenze significative circa I'opportunita di stabilire orari di apertura piu flessibili
(25% degli utenti e 4% degli infermieri).
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Grafico 2 - Possibili soluzioni ai problemi relazionali tra operatore e immigrato
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Discussione

Le differenze culturali si ripercuotono inevitabilmente anche sull’approccio ai problemi di
salute: le abitudini sociali, morali e culturali, lo stress relativo alla situazione di immigrato,
la poverta, i problemi di adattamento, comportano una serie di malattie che possono
essere prevenute e contenute solo con un’efficace integrazione nella realta sociale che
accoglie (Scaroni, 2007). L'obiettivo di una politica di integrazione & quello di dare agli
stranieri le informazioni necessarie sul funzionamento e sulle prestazioni del SSN e sulle
modalita di accesso. Ci sono perd due aspetti molto importanti da considerare nella
progettazione di un’assistenza sanitaria efficace: da una parte, la forte connotazione
culturale della malattia, della cura, del rapporto con il proprio corpo e della manifestazione
agli altri della propria malattia, dall’altra la condizione di illegalita di alcuni stranieri presenti
sul nostro territorio ai quali occorre assicurare il diritto fondamentale alla salute (Bachelet,
2009).

Fra gli interventi prioritari per migliorare il servizio offerto all’utente straniero e affrontare
piu efficacemente le criticita, gli operatori auspicano una maggiore presenza del mediatore
culturale per le diverse etnie, fin dal momento dell’accoglienza e in tutte le fasi della
prestazione. Non ¢é facile definire la funzione del mediatore culturale: si inserisce come
interfaccia fra operatore e utente e proprio dalla triangolarita della comunicazione
scaturisce la complessita di questa figura. Obiettivo del mediatore & quello di mettere in
relazione due gruppi: la comunita di appartenenza del paziente e la societa di accoglienza.
Il mediatore deve rispondere contemporaneamente alle aspettative e alle esigenze di
comunicazione dell'operatore italiano, incorporando e trasmettendo prescrizioni e
indicazioni, e dell'utente, accogliendo e reinterpretando la diversita.

Un'altra azione di miglioramento che viene proposta € la predisposizione di materiale
informativo sui percorsi sanitari e sociali nelle diverse lingue, che orientino in particolare le
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donne all’accesso ai servizi per la maternita e la pianificazione familiare.

Ma il principale aspetto su cui investire per migliorare la qualita del servizio riguarda la
formazione degli operatori, sia sulla conoscenza delle diverse culture con cui vengono a
contatto, sia sugli aspetti relazionali e comunicativi. Di Girolamo (2008) ipotizza il ruolo di
counselor transculturale nella presa in carico di persone di altra etnia, che risente della
conoscenza delle norme, dei valori, dei significati della cultura del cliente, per cui é
necessario che il professionista d’aiuto abbia una formazione antropologica. La difficolta a
relazionarsi con culture diverse mette spesso a rischio l'efficienza e l'efficacia della
prestazione, o perlomeno la percezione che ne ha il cittadino straniero. Conoscere il
contesto sociale e culturale dellimmigrato € un impegno deontologico per I'infermiere al
fine di una gestione ottimale degli stili di vita dell’assistito. Vi & la necessita di servizi che
orientino e aprano un dialogo continuativo con questo tipo di utenza, con l'obiettivo di
facilitare I'utilizzo delle strutture pubbliche e fare educazione sanitaria. Per fare questo
occorre conoscere la specificita dei bisogni di salute degli immigrati e individuare nuove
modalita operative per soddisfare la loro domanda emergente e sommersa (Adani, 2005).
Un’indagine longitudinale piuttosto ampia effettuata dal 1996 al 2002 (Tartaglini et al,
2005) ha mostrato come tra gli operatori sanitari esistano difficolta e pregiudizi
nell’approccio al paziente immigrato, pertanto appare utile una riflessione sul significato di
“‘competenza culturale” in ambito clinico-assistenziale, definita come un insieme di
attitudini individuali e abilita comunicative e pratiche che rendono gli operatori capaci di
realizzare efficacemente il lavoro di cura incorporando i contenuti culturali degli individui
assistiti. Cid implica la necessita di perseguire nuove strategie educative, incentrate sui
valori della pace e della solidarieta, orientate ad abbattere visioni ristrette, pregiudizi e
stereotipi. L'esigenza di adattamento della competenza professionale al bisogno
relazionale dell'utente straniero, attraverso [I'acquisizione di conoscenze mutuate
dall’antropologia culturale, dal nursing transculturale e interculturale e dalla psicologia
relazionale, associate alla conoscenza di specifici aspetti etico-deontologici e della
normativa vigente in materia di immigrazione, € ribadita da Gambera, Marucci e Pezzino
(2008), che propongono l'adozione di uno strumento per la rilevazione di tali bisogni
formativi del personale infermieristico e la progettazione di un appropriato intervento di
educazione continua.
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RIASSUNTO

Introduzione Nel nostro paese I'ictus cerebrale rappresenta una delle principali cause di invalidita. Circa '80% dei
sopravvissuti ritorna a casa e piu di un terzo di questi, a un anno dalla dimissione, € dipendente da uno o piu ca-
regivers informali. Con questo studio qualitativo ci siamo proposti di investigare le esperienze vissute dai familiari
di pazienti colpiti da ictus e ricoverati presso un centro di riabilitazione, sia durante la degenza sia dopo il rientro a
domicilio, al fine di identificare i loro bisogni pit importanti e aspetti dell’assistenza che potrebbero essere meglio
presidiati da parte degli operatori sanitari.

Materiali e metodi L'indagine & stata condotta, mediante interviste narrative, su un campione di caregivers formato
da due gruppi di familiari: di pazienti in prossimita della dimissione e di pazienti dimessi da non piu di sei mesi da
un centro riabilitativo torinese di Il livello.

Risultati Dall’analisi delle testimonianze raccolte sono emerse sette categorie tematiche che descrivono le espe-
rienze dei familiari intervistati a partire dall’insorgenza della malattia. Bisogni impliciti ed espliciti dei caregivers sono
con il personale sanitario € la preparazione in vista della dimissione a domicilio del malato.

Conclusioni | risultati ottenuti indicano una serie di interventi che possono essere attuati per migliorare la presa in
carico dei caregivers; tra questi, il monitoraggio dei bisogni specifici, la valutazione delle risorse individuali e so-
ciali, la preparazione all’assunzione del ruolo tramite interventi educativi e supporto psicologico durante I’iter ospe-
daliero e I'organizzazione di un follow-up che garantisca la continuita assistenziale.

Parole chiave: ictus, disabilita, caregivers, familiari dei pazienti

Stroke survivors: a qualitative study on experiences and needs of informal caregivers
ABSTRACT

Introduction In ltaly stroke is one of the major causes of disability. About 80% of survivors are discharged home,
and one year after discharge more than one third of them require the assistance of one or more informal caregivers.
The purpose of this qualitative study was to examine the experiences of family carers of stroke patients, both dur-
ing hospitalization and after discharge, in order to identify their most important needs and key aspects of care which
could be better managed by health professionals.

Materials and methods The survey was conducted, using narrative interviews, on a sample composed by two
groups of caregivers: family members of patients close to be discharged and family members of patients discharged
home less than six months before from a stroke rehabilitation center in Turin.

Results The analysis of the interviews led to the identification of seven main themes which highlight the difficulties
experienced by the caregivers and their implicit and explicit needs. Two major problems that emerged from these
themes were poor communication with medical staff and lack of preparation for the caregiving role at home.
Conclusions The results obtained indicate a number of issues that should be considered by health care profes-
sionals in order to improve the assistance provided to family caregivers of stroke survivors; they include monitor-
ing of specific needs, assessment of individual and social resources, training for the new caring role with educa-
tional interventions, emotional support during hospitalization and follow-up plans that ensure continuity of care.
Key words: stroke survivors, disability, caregivers, family carers
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INTRODUZIONE

In Italia I'ictus cerebrale € la prima causa di disabi-
lita nella popolazione adulta e anziana. Si stima che
ogni anno si verifichino piu di 195.000 nuovi casi; in
base a dati sulla popolazione del 2001, il numero di
soggetti che hanno avuto un ictus e sono soprav-
vissuti con esiti piu 0 meno invalidanti € pari a circa
913.000. A un anno dall’evento acuto, oltre un terzo
dei sopravvissuti presenta ancora un grado disabi-
lita elevato, con una limitazione nelle attivita della
vita quotidiana che li rende totalmente dipendenti
(SPREAD, 2007).

Al termine della degenza ospedaliera i pazienti colpiti
da ictus rientrano per la maggior parte a casa, dove
ad assumere I'onere dell’assistenza e il ruolo di ca-
regiver sono prevalentemente i loro familiari. L'im-
patto del carico assistenziale su questi caregivers in-
formali € dirompente. Dopo l'insorgenza della
malattia e il ricovero durante la fase acuta, che pro-
vocano chiaramente alti livelli di stress, la dimissione
a domicilio € uno dei punti piu critici del loro percorso
(Cook et al., 2006; Grant et al., 2004; Greenwood et
al., 2009a, b; Kerr, Smith, 2001; McKevitt et al., 2004;
Pringle et al., 2008; Smith et al., 2004).
L’osservazione del personale di reparto rappresenta
la principale fonte di addestramento per i caregi-
vers. | piu giovani spesso danno inoltre inizio a un
processo di autoformazione sulla malattia avvalen-
dosi di persone reduci da esperienze simili, internet,
libri o riviste, mentre i piu anziani tendono a delegare
la gestione delle informazioni ai figli (Brereton, Nolan,
2000, 2002; Smith et al., 2008b). La nuova condi-
zione comporta in genere un cambiamento radicale
rispetto a stile di vita e dinamiche familiari, a cui le
persone anziane si possono adattare piu facilmente
perché vedono I’instaurarsi di condizioni di dipen-
denza come naturale decorso della senilita (Cook et
al., 2006; Grant et al., 2004; Ostwald et al., 2009;
Smith et al., 2004).

L’impegno richiesto dall’attivita di caregiving a do-
micilio € comunque ingente, implicando in molti casi
anche I’'assunzione di ruoli che prima appartenevano
alla persona malata. Prendersi cura del malato pud
costituire una fonte di soddisfazione e gratificazione,
ma fattori come la preoccupazione per la sua salute,
il carico dell’assistenza, I'incertezza rispetto al futuro
o alle proprie capacita e competenze, la gestione
della casa e l'isolamento sociale hanno come con-
seguenze comuni la mancanza di tempo libero e un
marcato peggioramento della qualita della vita; pos-
sono inoltre provocare ansia, depressione, disturbi
del sonno, irritabilita, con un deterioramento generale
del benessere psicofisico del caregiver che puo a sua
volta ripercuotersi negativamente sulle condizioni
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dell’assistito (Coombs, 2007; Draper, Broklehurst,
2007; Franzen-Dahlin et al., 2007; Green, King, 2009;
Greenwood et al., 2009b; Han, Haley, 1999). In ge-
nere si instaurano gradualmente meccanismi di adat-
tamento, con la consapevolezza di dovere accettare
il supporto di altri membri della famiglia e di dovere
combattere I'isolamento sociale (Bakas et al., 2004;
Mackenzie et al., 2007; Pierce et al., 2009; Wiles et
al., 1998). La presenza di problemi fisici, una scarsa
conoscenza dell’ictus e I’'associazione di giovane
eta e sesso femminile sono predittori negativi della
salute psichica dei caregivers, mentre una perce-
zione positiva della propria salute ed eta avanzata
sono predittori positivi (Franzén-Dahlin et al., 2007;
Larson et al., 2008). Il deterioramento del funziona-
mento psicosociale del caregiver dal primo al terzo
anno dopo la dimissione a domicilio € correlato al
peggioramento delle condizioni del paziente, alla
presenza di deficit cognitivi e alla presenza di figli in
giovane eta (Steiner et al., 2008; Suh et al., 2005; Vis-
ser-Meily et al., 2005).

Dallo scenario delineato appare evidente la necessita
di considerare con grande attenzione, nel quadro
generale dell’assistenza fornita ai pazienti colpiti da
ictus, il ruolo svolto dai familiari e I’evoluzione dei loro
bisogni (Han, Haley, 1999; McKevitt et al., 2004). In
Italia gli studi sinora pubblicati sul’argomento sono
scarsi. Con questa indagine, condotta nel contesto
di uno dei principali centri riabilitativi di Il livello di To-
rino, ci siamo quindi proposti di investigare le espe-
rienze vissute dai familiari che assumono le funzioni
di caregivers, allo scopo di descrivere le loro princi-
pali difficolta ed esigenze e di identificare aspetti
dell’assistenza che potrebbero essere gestiti in ma-
niera piu efficace dagli operatori sanitari.

MATERIALI E METODI

Lo studio, con disegno qualitativo, € stato condotto
su un campione propositivo formato da due gruppi di
caregivers: di pazienti in prossimita della dimissione
a domicilio (gruppo 1) e di pazienti dimessi a domi-
cilio da non piu di sei mesi (gruppo 2) da un centro
riabilitativo torinese di Il livello specializzato in recu-
pero e rieducazione funzionale.

| pazienti sono stati reclutati in base alla diagnosi di
ictus definita dalle linee guida SPREAD (2007), adot-
tando i criteri di inclusione riportati nella Tabella 1. Per
ogni paziente & stata quindi individuata la persona
che, dal momento dell’insorgenza della malattia, se ne
era maggiormente occupata durante il ricovero e pre-
vedeva di farlo anche dopo la dimissione (gruppo 1)
o che si era prevalentemente assunta il carico del-
I’assistenza dopo il rientro a domicilio (gruppo 2).

Le testimonianze di questi caregivers informali sono
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Tabella 1. Criteri di inclusione dei pazienti

Diagnosi di ictus, definito come improvvisa comparsa di segni /o sintomi riferibili a deficit focale o globale (coma)
delle funzioni cerebrali, di durata superiore alle 24 ore, non attribuibile ad altra causa apparente se non

a vasculopatia cerebrale; la definizione comprende infarto ischemico, infarto emorragico, emorragia intracerebrale
primaria e alcuni casi di emorragia subaracnoidea — sono esclusi quelli che si manifestano con cefalea

e rigor nucalis senza o con incompleto deficit della vigilanza (SPREAD, 2007)

Assenza di ictus precedenti nel’anamnesi remota

Autonomia nelle attivita della vita quotidiana prima dell’evento ictus

Assenza di patologia psichiatrica 0 demenza prima dell’evento ictus

Presenza di un caregiver informale di riferimento appartenente al nucleo familiare o amicale

Gruppo 1: dimissione a domicilio dal dicembre 2009 al marzo 2010

Gruppo 2: dimissione a domicilio dal luglio al dicembre 2009

state raccolte utilizzando un’intervista narrativa (At-
kinson, 2002) che comportava una domanda di aper-
tura, diversa per ciascuno dei due gruppi (Tabella 2),
e una serie di domande-stimolo mirate a rendere piu
facile e completo il racconto delle esperienze vissute
(Tabella 3). Durante i colloqui non sono state poste
restrizioni alla partecipazione dei pazienti.

Le interviste, audioregistrate e trascritte, sono state
esaminate secondo il metodo di Giorgi (1985) assu-

mendo come unita di analisi le frasi degli intervistati.
Il metodo prevede, esercitando il bracketing durante
tutte le fasi: lettura e rilettura delle trascrizioni, ria-
scolto delle registrazioni per verificare la correttezza
delle trascrizioni, orizzontalizzazione, creazione di
una lista di unita descrittive successivamente revi-
sionata per eliminare ripetizioni e ridondanze, rac-
colta delle unita descrittive in categorie tematiche,
revisione delle categorie tematiche e relazione di

Tabella 2. Domande di apertura dell’intervista

Gruppo 1 Mi pud raccontare come ha vissuto I'esperienza della malattia del/della Sig./Sig.ra X durante
il ricovero, in particolare durante la riabilitazione e in vista della dimissione, dal punto di vista
degli elementi positivi e negativi?

Gruppo 2 Mi pud raccontare come ha vissuto I'esperienza della malattia del/della Sig./Sig.ra X durante

il ricovero in ospedale e nel centro riabilitativo, e in particolare durante i primi mesi dopo il ritorno
a casa, dal punto di vista degli elementi positivi e negativi?

Tabella 3. Domande di stimolo e supporto poste durante l’intervista

¢ Miracconti come € insorta la patologia e come ha trascorso la degenza in ospedale durante la fase acuta.
Quali sono stati i suoi sentimenti, angosce, paure, difficolta, bisogni e come li ha superati o cercato di farlo?

e Mi racconti come ha trascorso la degenza presso il centro riabilitativo. Quali sono stati i suoi sentimenti, angosce,
paure, difficolta, bisogni e come li ha superati o cercato di farlo?

¢ Crede di avere avuto, in previsione della dimissione, bisogni per i quali non ¢’é stata una risposta adeguata?
Se si, quali (informazioni, supporto emotivo, addestramento)?

e Mi puo dire qualcosa in merito al suo rapporto con il personale di reparto?

¢ Riesce a individuare alcuni aspetti positivi di questa esperienza?

e Quali risorse personali ha utilizzato per affrontare questa esperienza?

e Che cosa la preoccupa del futuro?

e Come ha/avete trascorso i primi giorni a casa? (Solo gruppo 2)

e Come ha/avete trascorso i primi mesi a casa? (Solo gruppo 2)

Linfermiere, 2012;49:1:e1-e10
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Tabella 4. Caratteristiche degli intervistati

Gruppo 1 Gruppo 2
Maschi 1 (1 figlio) 2 (1 fratello e 1 marito)
Femmine 9 (4 mogli, 1 compagna e 5 figlie) 8 (7 mogli e 1 figlia)

Eta media (anni)

56 (range 27-75)

64 (range 52-75)

Eta media dei pazienti assistiti (anni)

73 (range 48-86)

70 (range 57-84)

ognuna con la totalita delle stesse per acquisire una
panoramica generale del fenomeno in studio.

| caregivers sono stati reclutati fino al raggiungi-
mento della saturazione dei dati, ottenuta con 11 in-
terviste per il gruppo 1 e 10 interviste per il gruppo
2; le caratteristiche essenziali degli intervistati sono
riassunte nella Tabella 4.

| contenuti emersi sono stati sottoposti all’atten-
zione dei partecipanti, che ne hanno confermato la
congruenza con il proprio vissuto. La partecipazione
all'indagine & stata di carattere volontario, con ri-

chiesta di un consenso informato scritto; i dati rac-
colti sono stati trattati in maniera anonima.

RISULTATI

L’analisi dei dati ha portato all’identificazione di sette
categorie tematiche, elencate nella Tabella 5 con le
unita descrittive piu rilevanti, che forniscono una sin-
tesi delle complesse esperienze vissute dai familiari
intervistati. | temi individuati sono emersi dai racconti
di tutti i partecipanti, anche se con importanza rela-
tiva variabile, e vengono qui esposti insieme a cita-

Tabella 5. Categorie tematiche e unita descrittive

Categorie tematiche Unita descrittive

L'ictus e la sua insorgenza

e |mpatto iniziale dell’evento traumatico
¢ Riconoscimento di segni e sintomi

’esperienza ospedaliera e Esperienza dell’evoluzione clinica dell’ictus in fase acuta

e Esperienza dell’evoluzione clinica dell’ictus in fase riabilitativa
e Comunicazione e relazione con il personale sanitario

e Incertezze e paure prima della dimissione

® Percezione dell’ambiente circostante

I ritorno a casa ¢ Da un ambiente protetto a uno non protetto

e Difficolta pratiche e risoluzione dei problemi

¢ Rapporti con istituzioni e servizi territoriali

e Percezione del peso del ruolo e delle nuove responsabilita
¢ Preoccupazioni per il futuro

L'impatto con il cambiamento

e Cambiamenti cognitivi/‘comportamentali del paziente
¢ Problemi di comunicazione con il paziente afasico

e Cambiamenti nella vita quotidiana

¢ Perdita e cambiamento dei ruoli

| bisogni espliciti e Informazione e comunicazione
e Incoraggiamento e spazi personali
¢ Preparazione alla dimissione e supporto emotivo

e Assistenza

Il ruolo in itinere ¢ Incoraggiamento e spinta all’autonomia

¢ Protezione e organizzazione

Le risorse personali ¢ Rete familiare
e Forza personale

¢ Confronto con situazioni peggiori
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zioni significative tratte dalle trascrizioni delle inter-
viste. Le citazioni sono accompagnate da riferimenti
che specificano eta e gruppo di appartenenza del ca-
regiver (1 0 2) e la sua relazione di parentela con il pa-
ziente; viene inoltre indicato, come misura del grado
di disabilita del paziente, il punteggio dell’indice di
Barthel (Bl) al momento dell’intervista. Lindice valuta,
su una scala da 0 (totalmente dipendente) a 100 (to-
talmente indipendente), I'autonomia nello svolgi-
mento delle attivita quotidiane (Mahoney, Barthel,
1965); punteggi alti non escludono la presenza di de-
ficit cognitivi che rendono comunque necessaria
I’assistenza dei caregivers.

L’ictus e la sua insorgenza

In generale le testimonianze raccolte sottolineano
come l'insorgenza repentina della malattia rappre-
senti un evento traumatico, con un forte impatto ini-
ziale e senza il tempo necessario per adattarsi alla
nuova condizione.

“E stato traumatico perché una persona che stava
benissimo fino alla sera prima... Il giorno dopo non
c’é piu... Non & piu lui. All'inizio ho pensato al peg-
gio € mi sono augurata che non accadesse; adesso
non so dire se ho fatto bene... Perché € la qualita di
vita la cosa piu importante e non so lui che qualita
di vita abbia...” (gruppo 1, figlia, 51 anni; Bl = 15).
“Ti senti cadere addosso un masso...” (gruppo 1,
compagna, 48 anni; Bl = 100).

Emerge inoltre la confusione e I'ignoranza sia ri-
spetto ai fattori di rischio sia per quanto riguarda se-
gni e sintomi, che talvolta si sono manifestati senza
essere propriamente riconosciuti.

“Per me & stato uno shock incredibile vedere mia
moglie in quello stato li... Non avrei mai pensato che
I'ipertensione potesse causare una emorragia cere-
brale cosi estesa e fare di questi danni...” (gruppo 2,
marito, 63 anni; Bl = 15).

“Quello che abbiamo notato € che si comportava
come una persona ubriaca perché pendeva dal lato
sinistro... Vedevamo che c’era qualcosa di strano, ma
pensavamo che fosse un po’ brillo... Cosi abbiamo
aspettato fino al giorno dopo ad andare in Pronto
Soccorso...” (gruppo 1, figlia, 27 anni; Bl = 95).

L’esperienza ospedaliera

Durante I'intero percorso ospedaliero i familiari in-
tervistati hanno dovuto fronteggiare peggioramenti e
miglioramenti della situazione clinica, interagire con
il personale sanitario e prepararsi alla dimissione
del malato. Dai loro racconti emergono i bisogni di
informazione e di rassicurazione e le preoccupa-
zioni che insorgono con 'avvicinarsi della fine della
degenza.

Linfermiere, 2012;49:1:e1-e10

Nella maggior parte dei casi il periodo iniziale corri-
sponde a quello piu denso di eventi stressanti, men-
tre il passaggio alla degenza riabilitativa viene vissuto
positivamente come una fase di rilassamento.

“I primi dieci giorni sono stati bruttissimi perché
continuava a fare esami su esami ed € tutto un mi-
stero, non sai bene che cosa succedera... Nessuno
ti dice nulla... Li ho vissuti con molta ansia, di sa-
pere che cosa fosse successo e perché, se sa-
rebbe guarito o no, se sarebbe potuto ricapitare, mi
sentivo impreparata... Cadi giu da un burrone...
Uno scombussolamento unico...” (gruppo 1, figlia,
27 anni; Bl = 95).

“La fase brutta e stata all’inizio, poi abbiamo visto
che stava meglio e che partecipava alla riabilita-
zione e quindi anche noi ci siamo sentiti piu tran-
quilli...” (gruppo 1, moglie, 71 anni; Bl = 95).

Nel quadro delle difficolta incontrate nel corso del ri-
covero ospedaliero assumono un’importanza rile-
vante la relazione e le modalita di comunicazione
con il personale sanitario; appaiono evidenti sia il de-
siderio di vedere riconosciuto fin dall’inizio il proprio
ruolo, sia I'esigenza di ricevere informazioni piu
chiare e complete. A questo proposito, gli infermieri
vengono spesso identificati come tramite fra i fami-
liari del paziente e i medici del reparto.

“Quando ti senti dire ‘guardi che suo marito po-
trebbe restare attaccato a una macchina’ sono ve-
ramente momenti terribili... Poi parli con uno e con
I’altro e c’e quello che te le spiattella li, altri che in-
vece hanno un po’ piu di tatto... Anche se dicono la
stessa cosa pero la prendi in modo diverso...”
(gruppo 2, moglie, 52 anni; Bl = 80).

“Quando arriva il medico a parlare con il paziente
fanno uscire la moglie o il parente, pero sono io che
poi lo devo guardare alla fine, quindi € con me che
deve parlare...” (gruppo 2, moglie, 52 anni; Bl = 80).
“Ho parlato un paio di volte con un infermiere e
sono rimasto soddisfatto, anche se & stato abba-
stanza generico e mi ha poi inviato alla dottoressa...”
(gruppo 2, fratello, 56 anni; Bl = 95).

L'avvicinarsi della dimissione a domicilio alimenta poi
incertezze e paure rispetto al futuro, che includono
timori riguardo alla propria capacita di prendersi
cura del malato; I'insicurezza risulta chiaramente piu
marcata nelle testimonianze dei familiari di pazienti
con maggiore disabilita residua o afasia.

“Ho paura che ricapiti... Ho paura di non riuscire a
tenerlo bene, di non capirlo... lo la sera quando
torno a casa dopo non averlo capito sto male, non
riesco a mangiare nulla e la notte non ci dormo.
E io devo stare bene perché se non sto bene io
dove andiamo a finire?” (gruppo 1, moglie, 75 anni;
Bl = 15).
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Il ritorno a casa

Il ritorno a casa, con il passaggio da un ambiente
protetto a un ambiente non protetto, € un momento
estremamente delicato, che pone tutta una serie di
difficolta pratiche legate alla mancanza di autonomia
del malato e alla necessita di affrontare e risolvere
problemi ed emergenze. | caregivers intervistati espli-
citano la percezione del peso di questo nuovo ruolo
e delle nuove responsabilita.

“Il rientro a domicilio & stato traumatico... Perché ci
si sente meno protetti... Poi si stabilisce una rou-
tine... Sono io che ho deciso di portarlo a casa, pero
non & facile anche perché noi siamo ignoranti in ma-
teria...” (gruppo 2, moglie, 75 anni; Bl =15).

“Un giorno si & otturato il catetere... Lui urlava e si la-
mentava. Era un weekend... Gli infermieri dell’ADI
non c’erano, ho chiamato la Guardia Medica ma mi
hanno detto di chiamare il 118. Al 118 mi hanno detto
che lo avrebbero portato al Pronto Soccorso, cosi ho
chiamato un’infermiera dell’ospedale di riabilitazione
e lei ha risolto il problema. Poi il lunedi ho chiamato
I’'urologo che & venuto a vederlo a casa, ma non
avevo capito che era una visita privata... E ho dovuto
pagare...” (Qruppo 2, moglie, 75 anni; Bl =15).

“Lui pretende in tutto e quello alla fine mi stanca e mi
stressa... Certe volte sono proprio sfinita... Devo
stargli dietro in tutto; diciamo che il malato & lui, ma
la piu disagiata sono io...” (gruppo 2, moglie, 68
anni; Bl =95).

Limpatto con il cambiamento
Il rientro a casa comporta anche la necessita di con-
frontarsi con le conseguenze che la malattia determina
nel’andamento della vita quotidiana. In molti casi
cambiano la personalita o alcuni tratti psicologici del
malato, la divisione dei compiti e le relazioni all’interno
del nucleo familiare, a volte con aspetti positivi.

“lo quello che ho trovato, il primo impatto di venire
a casa, € stata questa diversita di vita... Abbiamo do-
vuto cambiare alloggio e ti scombussola un po’
tutto... Il fatto di non avere piu le tue cose dove eri
abituato, cambiare completamente abitudini, cam-
biare il proprio modo di vita...” (gruppo 2, marito, 63
anni; Bl = 15).

“Adesso e diventato sensibilissimo, prima mi pren-
deva in giro perché a me basta vedere un film o
qualcosa un po’ cosi che mi vengono le lacrime,
adesso non mi prende piu in giro...” (gruppo 2, mo-
glie, 52 anni; Bl = 80).

“Ho perso il mio cuoco... Adesso tocca fare tutto a
me. Anche quello vuol dire tanto perché prima ci di-
videvamo un po’ i lavori, adesso ti trovi tutto sulle tue
spalle €, oltre al normale, devi anche accudire un’al-
tra persona. Ad esempio, mentre lui cucinava io fa-
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cevo altre cose cosi poi avevamo un po’ di tempo
per stare tranquilli insieme...” (gruppo 2, moglie, 52
anni; Bl = 80).

“Da quando lui ha avuto questo ictus € come se fos-
sero cambiati un attimino i rapporti tra di noi... Lui si
e trovato una famiglia che non ha mai avuto...”
(gruppo 2, fratello, 56 anni; Bl = 95).

Riemergono implicitamente i bisogni di informazione
e preparazione alle nuove circostanze. In particolare,
a enormi difficolta e grave senso di frustrazione vanno
incontro i familiari che devono affrontare i problemi di
comunicazione con le persone affette da afasia.
“Non & pesante fargli tutti i lavori quanto mi distrugge
il fatto di non capirlo... Lui si arrabbia, io mi arrabbio,
ci arrabbiamo entrambi... Quando mi vuole dire una
cosa e io ne capisco un’altra... E una cosa insor-
montabile...” (gruppo 2, moglie, 75 anni; Bl =15).

| bisogni espliciti

Tra i bisogni riferiti dagli intervistati ha una posizione
preminente 'esigenza di ottenere informazioni, spe-
cialmente sulla prognosi e sulla gestione generale
della persona colpita da ictus. Rispetto a questo
tema ¢ diffusa la percezione di una comunicazione
non adeguata con gli operatori sanitari.

“Poi non so se a volte io lo aiuto a dirgli cosi... Non
S0 lui in questo momento come ¢€ all’interno... Se ne
risente, se € debole, se invece magari apprezza o se
si da forza... Non riesco a capire, forse sbaglio, do-
vrei forse parlargli di quello che & successo e chie-
dergli ‘ma tu hai capito cosa ti € successo?’... Ho
paura che poi stia peggio e quindi finora non ho mai
affrontato I'argomento e ho cercato di tirarlo su...”
(gruppo 1, figlia, 27 anni; Bl = 95).

“Poi ti parlano tutti di corsa con queste terminologie
mediche... E tu capisci, che ne so, il 10% di quello
che ti dicono... Ci ho messo del tempo a capire la
differenza fra trombo, ictus, ischemia... Uno mi di-
ceva una cosa, uno me ne diceva un’altra... Usare
un’unica parola puod invece aiutare a capire...”
(gruppo 1, compagna, 48 anni; Bl = 100).

“Farebbe piacere qualche parola in piu anche da
parte dei medici... Perché non ¢ facile... Ti cambia
tutta la vita... Quando vai a casa sei tu che devi ge-
stire tutto: la pressione ad esempio. Anche sull’ali-
mentazione mai nessuno mi ha detto nulla...”
(gruppo 2, moglie, 52 anni; Bl = 80).

Alla necessita di sapere si collega il desiderio di es-
sere maggiormente coinvolti, rassicurati, incorag-
giati, aiutati. Alcuni suggeriscono la partecipazione
attiva a una preparazione graduale in vista della di-
missione del malato ed esprimono il bisogno di con-
dividere le proprie esperienze e difficolta.

“Avrei voluto piu parole di incoraggiamento... So
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che avro bisogno di un po’ di spazio anche per
me...” (gruppo 1, moglie, 66 anni; Bl = 35).

“Magari ogni tanto fare una riunione con le persone
che hanno questi problemi, con una persona che
spiega e sente i problemi di uno e dell’altro... Per ca-
pire se solo la tua persona & cosi, se € normale o no,
per confrontarsi con gli altri che sono nella tua stessa
situazione... Perché io sono andata su internet, ma
non € mai la stessa cosa, non &€ come parlare con
qualcuno...” (gruppo 2, moglie, 52 anni; Bl = 80).

Il ruolo in itinere

Dalle narrazioni degli intervistati traspare un ruolo at-
tivo di sostegno e una profonda empatia nei confronti
del malato, sia nel periodo della degenza ospedaliera
sia dopo il ritorno a casa, con una divisione dei com-
piti all’interno dei nuclei familiari piu ampi. La spinta
verso il massimo recupero possibile rappresenta uno
dei compiti principali che i caregivers si assumono.
“Il discorso che gli faccio sempre € questo: ‘non fer-
marti perché i miglioramenti ci sono e ci possono an-
cora essere, tu tentaci perché dipende anche dalla
tua volonta e dalla tua forza d’animo; e fino a dove tu
puoi arrivare non ti preoccupare che ci sono io, per-
ché devi tornare a essere autonomo, devi combat-
tere’...” (gruppo 2, fratello, 56 anni; Bl = 95).

Le risorse personali

Le risorse personali a cui si ricorre per affrontare la si-
tuazione includono il supporto da parte di altri fami-
liari, il confronto con situazioni simili o peggiori € la
forza individuale, talvolta vacillante, che viene utiliz-
zata per superare i momenti di sconforto.

“Sei tu che devi affrontare la cosa, trovare la forza
dentro di te per fare coraggio alla persona che &
stata colpita da qualsiasi tipo di malattia, devi dare
forza; ma a volte questa forza sembra venire meno...
Anche tu hai bisogno ogni tanto di qualcuno che ti
dia la forza per trasmetterla all’altro...” (gruppo 1,
compagna, 48 anni; Bl = 100).

DISCUSSIONE

| temi emersi dai racconti dei partecipanti all’indagine
riassumono gli aspetti dominanti delle loro espe-
rienze e ne evidenziano i principali bisogni impliciti ed
espliciti.

Il manifestarsi improvviso dell’ictus, paragonato a
“un masso che ti cade addosso”, sconvolge I’equili-
brio del nucleo familiare e genera considerazioni
sulla qualita della vita della persona malata e inter-
rogativi rispetto al futuro che difficilmente trovano ri-
sposte. Risulta inoltre preoccupante il fatto che se-
gni e sintomi tipici di un ictus o di un TIA (attacco
ischemico transitorio) in alcuni casi non siano stati ri-
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conosciuti, dato di cui bisognerebbe tenere conto
nell’ottica della prevenzione primaria e secondaria
(Smith et al., 2004).

Il ricovero ospedaliero rappresenta un evento stres-
sante per i caregivers (Cook et al., 2006; Smith et al.,
2004), associato a una sensazione di grande incer-
tezza: si inizia a percepire quali potrebbero essere le
conseguenze a lungo termine della malattia, ma ci si
confronta con qualcosa che non si conosce. Si ri-
cercano quindi chiarimenti e indicazioni nelle parole
dei vari professionisti sanitari, che spesso vengono
pero percepiti come poco inclini a rispondere alle ri-
chieste dei familiari e poco disposti a coinvolgerli du-
rante le visite e le attivita assistenziali. In merito al-
I’'argomento “informazioni” si riscontra una certa
eterogeneita di opinioni, che potrebbe dipendere
dalle differenze rispetto alla gravita delle condizioni
del paziente e dalla variabilita in termini di contesti di
provenienza e aspettative degli intervistati. Il bisogno
di migliorare la comunicazione con il personale sani-
tario emerge comunque in maniera chiara dalla mag-
gior parte delle testimonianze raccolte, che segna-
lano notizie drastiche date con poco tatto, carenza di
incoraggiamenti, scarsa uniformita dei ragguagli for-
niti dai diversi operatori; molte sottolineano anche le
difficolta derivate dalla terminologia troppo speciali-
stica utilizzata dal personale medico e infermieri-
stico, che pud determinare una comprensione par-
ziale di informazioni importanti (Pierce et al., 2009;
Wiles et al., 1998). Il ruolo degli infermieri nell’ambito
del soddisfacimento dei bisogni informativi dei care-
givers appare in modo marginale e, in linea con la let-
teratura consultata, non sono riportati interventi spe-
cifici (Brereton, Nolan, 2000, 2002).

Durante la fase riabilitativa i miglioramenti divengono
quotidianamente tangibili (Kerr, Smith, 2001), ma in
vista della dimissione la paura di ritrovarsi da soli ad
affrontare situazioni complesse ¢ tra le principali fonti
di ansia per i caregivers. Ritornare a casa significa
rientrare nel proprio ambiente e superare ostacoli di
natura pratica, organizzativa ed economica assu-
mendosi nuove responsabilita. Gestire i problemi as-
sistenziali e prevenire le potenziali complicanze della
malattia sono fattori di primaria importanza alla luce
delle difficolta incontrate dopo il rientro a domicilio:
€ quindi essenziale che la pianificazione delle dimis-
sioni tenga conto delle problematiche che si potreb-
bero presentare per ogni singolo paziente e preveda
il coinvolgimento dei caregivers nella conoscenza
della nuova condizione di disabilita.

Come indicano anche diversi studi condotti in altri
paesi, deficit cognitivi e comportamentali sono con-
seguenze dell’ictus talvolta poco evidenti agli occhi
dei familiari durante I'ospedalizzazione, tanto da ve-
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nir definiti come “disabilita invisibile”, ma dopo il ri-
torno a casa possono generare la sensazione di con-
vivere con un estraneo ed errori di gestione (Co-
ombs, 2007; Grant et al., 2004; Kerr, Smith, 2001).
Particolarmente devastante, per i caregivers dei pa-
zienti che ne sono affetti, € I'impatto dell’afasia (Ba-
kas et al., 2004; Ski, O’Connel, 2007). La malattia de-
termina cambiamenti sostanziali all’interno delle
relazioni familiari che possono avere risvolti positivi,
come il rafforzamento di alcuni legami, ma che in ge-
nerale sono accompagnati da una profonda sensa-
zione di perdita, con la necessita di far fronte alla de-
pressione e al senso di inutilita che la nuova
condizione di disabile genera nel malato (Cook et al.,
2006; Coombs, 2007; Green, King, 2009; Hunt,
Smith, 2004; Smith et al., 2004). Molto dipende da
eta, supporto da parte di altri membri della famiglia,
situazione lavorativa, autonomia nei trasporti e pre-
disposizione a ricoprire il ruolo (Ko et al., 2007); tutti
aspetti che dovrebbero concorrere alla valutazione
globale del nucleo familiare del paziente.

| bisogni riferiti esplicitamente dai caregivers riguar-
dano principalmente I'esigenza di ricevere informa-
zioni su evoluzione della patologia, questioni di natura
pratica inerenti la vita quotidiana, attivita di controllo
dei parametri vitali, puntualita della terapia, dieta,
prevenzione secondaria, atteggiamenti da tenere con
il malato. Molti sono espressi dai familiari di pazienti
gia rientrati a domicilio, mentre quelli del primo
gruppo riportano soprattutto il bisogno di incorag-
giamento. Cio significa che chi deve ancora affrontare
la dimissione potrebbe non essere pienamente con-
sapevole della necessita di una preparazione ade-
guata; non significa dunque che un caregiver che
non chiede aiuto non ne abbia in realta bisogno.

| caregivers sentono la necessita di comunicare le
proprie difficolta e di essere ascoltati. In questo
senso propongono possibili interventi mirati a mi-
gliorare la presa in carico delle persone che si trovano
nella loro situazione: incontri con esperti pronti a ri-
spondere alle domande dei familiari dei pazienti e
dove ci si possa confrontare “tra pari” per condivi-
dere ansie, paure e dubbi, colloqui con psicologi per
acquisire strategie di coping, preparazione graduale
alla dimissione e organizzazione del follow-up con un
maggiore coinvolgimento dei pazienti e dei loro fa-
miliari sono tutte iniziative che trovano riscontri po-
sitivi in letteratura (Pierce et al., 2004; Smith et al.,
2008a; Visser-Meily et al., 2005).

Un altro aspetto importante emerso dall’analisi delle
interviste condotte ¢ il ruolo svolto in termini di spinta
verso il recupero dell’autonomia; i caregivers devono
essere incoraggiati a mantenere un atteggiamento di
sostegno che sia congruente con le condizioni clini-
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che del paziente, senza trasformarsi in accanimento
0 in completa rassegnazione e sostituzione al malato
laddove non vi siano reali possibilita di recupero.

CONCLUSIONI

Il limite principale dello studio € riconducibile al fatto
di aver reclutato due diversi gruppi di caregivers, a di-
scapito di un disegno longitudinale (Han, Haley, 1999;
McKevitt et al., 2004); tale scelta ha comunque per-
messo di esplorare sia I’esperienza vissuta durante il
ricovero ospedaliero del paziente (gruppi 1 e 2) sia
I’esperienza del periodo immediatamente succes-
sivo al suo rientro a domicilio (gruppo 2). La presenza
del malato durante la conduzione di alcune interviste
potrebbe avere inficiato la completezza dei racconti.
L’eta dei partecipanti, come quella dei pazienti, &
molto variabile e pud avere influenzato la percezione
dell’esperienza nella sua totalita (Smith et al., 2008b);
un’altra caratteristica non omogenea ¢ il grado di di-
sabilita residua dei pazienti.

Le interviste esaminate contribuiscono a fornire un
quadro piu chiaro della situazione dei familiari che si
prendono cura di una persona colpita da ictus, utile
alla riflessione sugli interventi che possono essere at-
tuati per rispondere ai loro bisogni e per alleviare |l
peso del ruolo che svolgono. | caregivers informali
rappresentano una risorsa preziosa all’interno del
tessuto sociale, che dovrebbe essere valorizzata sin
dall’inizio del loro complicato percorso. La malattia
del paziente & anche quella del suo caregiver, sia per
I’aspetto emozionale correlato alla disabilita sia per
tutte le mansioni di cui un caregiver si assume pro-
gressivamente la responsabilita.

Tra le maggiori criticita emerse vi sono le carenze ri-
spetto alla relazione con il personale sanitario e alla
preparazione in vista della dimissione a domicilio del
malato; criticita che devono essere superate per ga-
rantire che i caregivers possano ricoprire il loro ruolo
nel migliore dei modi. Bisognerebbe quindi ricono-
scere ufficialmente la necessita di prendere in carico
anche le esigenze dei familiari dei pazienti, effet-
tuando interventi educativi in itinere e prestando piu
attenzione ai processi di comunicazione, in termini
sia quantitativi sia qualitativi, per evitare di peggiorare
ulteriormente una situazione gia di per sé traumatiz-
zante a livello emotivo. Sarebbe inoltre necessario
assicurare una maggiore continuita tra ospedale e
territorio, potenziando i collegamenti tra i diversi ser-
vizi, e programmare follow-up per monitorare 'evo-
luzione dei bisogni dei caregivers e rinforzare quanto
da loro appreso durante la degenza ospedaliera del
malato.

Il personale infermieristico si trova in una posizione
privilegiata per valutare le esigenze dei caregivers;
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per esplorare quali siano le loro preoccupazioni nella
fase che precede la dimissione del paziente, I'impatto
con il cambiamento conseguente, il mutamento dei
ruoli all’interno della famiglia, le risorse individuali e
sociali, le conoscenze in merito alla malattia, le com-
petenze in ambito assistenziale, le capacita di riso-
luzione dei problemi; per pianificare percorsi perso-
nalizzati volti ad accompagnarli nell’assunzione dei
nuovi compiti. Dal momento dell’accoglienza gli in-
fermieri dovrebbero individuare le principali persone
di riferimento da coinvolgere durante I'iter del rico-
vero, in particolar modo quello riabilitativo; dovreb-
bero dedicarsi, ed essere messi nelle condizioni di
farlo, alla preparazione progressiva dei familiari in
vista del ritorno a casa del paziente e a favorire un
confronto “tra pari”. Anche incontri dei familiari con
il team multidisciplinare al completo potrebbero es-
sere un valido intervento di sostegno. Per prevenire
il burnout dovrebbe inoltre essere offerto con tem-
pestivita un supporto psicologico.

Un caregiver preparato e sostenuto emotivamente
sara sicuramente una persona in grado di utilizzare in
maniera piu efficace i servizi disponibili sul territorio
e di prendersi cura in maniera piu appropriata del ma-
lato. Se il futuro dei sistemi sanitari & il potenziamento
della comunita e delle sue risorse, anche chi assiste
direttamente i pazienti all’interno del nucleo fami-
liare dovrebbe essere maggiormente considerato e
aiutato. Dalle interviste raccolte non sono emerse
particolari aspettative rispetto a interventi specifici di
presa in carico condotti da infermieri. A maggior ra-
gione, prendere per mano i caregivers e accompa-
gnarli con competenza lungo un percorso di sup-
porto potrebbe rappresentare un nuovo ambito
d’azione della professione infermieristica da rimuo-
vere dall’elenco delle numerose azioni invisibili.
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Indagine osservazionale sui bisogni educativi
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RIASSUNTO

Introduzione Anche se numerosi studi clinici mostrano come un buon controllo dell’asma sia ottenibile per la
maggioranza dei pazienti affetti dalla malattia, nella pratica questo obiettivo & lontano dall’essere raggiunto. Le
ragioni possono essere molteplici, ma le cause principali includono la mancata aderenza al trattamento e una
scarsa conoscenza della malattia da parte del paziente. Scopo di questa indagine & valutare il livello delle co-
noscenze relative alla malattia e ai suoi trattamenti in un campione di pazienti asmatici, al fine di identificarne i
bisogni educativi.

Materiali e metodi L'indagine & stata condotta, utilizzando un questionario autosomministrato a risposte mul-
tiple, su un campione formato da 80 pazienti di eta superiore ai 18 anni, afferiti al Servizio di Allergologia Gene-
rale dell’Azienda Ospedaliera di Lecco dal giugno al settembre 2009 per una prima diagnosi di asma o per vi-
site di follow-up.

Risultati L’analisi delle risposte ottenute indica che per la maggior parte i pazienti inclusi nello studio sanno in ge-
nerale che cos’é I'|asma e che cosa avviene nelle vie aeree durante un attacco acuto; nel complesso appaiono in-
vece carenti le conoscenze riguardo alle terapie farmacologiche fondamentali e alle loro modalita di impiego, con
potenziali ripercussioni negative sulla compliance.

Conclusioni | dati emersi dall'indagine evidenziano la necessita di interventi educazionali mirati a fornire ai pazienti
asmatici maggiori informazioni sui trattamenti utilizzati, per migliorare le loro capacita di gestione della malattia e
coinvolgerli attivamente nel patto terapeutico.

Parole chiave: asma, controllo dell’asma, pazienti asmatici, bisogni educativi, interventi educazionali, assistenza
infermieristica

Observational study on the educational needs of asthmatic patients

ABSTRACT

Introduction Although many studies show that good asthma control is possible for the majority of people affected
by the disease, in clinical practice this goal is often not achieved. The reasons may be countless, but the most com-
mon causes include patients’ lack of compliance and poor knowledge of the disease. The purpose of this survey
was to evaluate the level of knowledge about the disease and its treatment among a group of asthmatic patients,
in order to identify their educational needs.

Materials and methods The survey was conducted, using a self-administered multiple choice questionnaire, on
a sample of 80 patients over 18 years old who attended the Allergology Department at the Hospital of Lecco
between June and September 2009 for a first diagnosis of asthma or a follow-up visit.

Results The analysis of the data suggests that overall the patients enrolled knew what asthma is and what hap-
pens in the airways during an acute attack; on the other hand, many of them appeared to have inadequate knowl|-
edge of asthma medication use, with potential negative consequences on adherence to treatment.

Conclusions The results of the survey point out the need for educational interventions aimed at providing more
information on asthma treatment, to improve patients’ ability to participate actively in the management of the
disease.

Key words: asthma, asthma control, asthmatic patients, educational needs, educational interventions, nursing
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INTRODUZIONE

L’asma puo essere definita come una malattia in-
fiammatoria cronica delle vie aeree caratterizzata da
un aumento della reattivita bronchiale, che si manife-
sta con episodi ricorrenti di broncocostrizione dif-
fusa associati a dispnea, respiro sibilante e tosse. Gl
attacchi, di gravita variabile, spesso si risolvono spon-
taneamente o dopo terapia appropriata (GINA, 2006,
2011). L'asma costituisce un importante problema di
salute pubblica a livello mondiale; si stima che ne sof-
frano circa 300 milioni di persone, e che le morti cau-
sate dalla malattia siano pari a circa 250.000 ogni
anno (Beasley, 2004; Masoli et al., 2004).

Le linee guida internazionali per il trattamento del-
I’asma prevedono I'uso di farmaci “di fondo” e di far-
maci sintomatici. | primi, che comprendono antin-
fiammatori (in particolare corticosteroidi) e bronco-
dilatatori beta2 agonisti a lunga durata d’azione, de-
vono essere assunti quotidianamente a lungo ter-
mine, anche in assenza di sintomi, e hanno lo scopo
di mantenere la malattia sotto controllo clinico. | far-
maci sintomatici, come i beta2 agonisti a breve du-
rata d’azione, sono invece quelli da utilizzare al bi-
sogno, che agiscono alleviando rapidamente la
broncocostrizione e i sintomi acuti che I'accompa-
gnano (GINA, 2006, 2011).

Nella maggior parte dei casi un impiego corretto dei
farmaci oggi disponibili puod permettere di ottenere
un buon controllo della malattia, inteso sia come di-
minuzione delle sue manifestazioni cliniche sia in ter-
mini di riduzione del rischio di esacerbazioni, rallen-
tamento del declino della funzione polmonare e
sicurezza del trattamento (GINA, 2006, 2011). Per
molti pazienti asmatici questo obiettivo rimane pero
lontano dall’essere raggiunto, soprattutto a causa di
una conoscenza insufficiente della malattia e dei
farmaci utilizzati e di una scarsa aderenza alle tera-
pie prescritte (Bender, 2009; Kips, Pauwels, 2000;
Laforest et al., 2009).

Questa indagine si & quindi proposta di valutare, me-
diante un questionario autosomministrato, le cono-
scenze rispetto alla malattia e ai principali farmaci
impiegati per il suo trattamento di un gruppo di pa-
zienti assistiti presso il Servizio di Allergologia del-
I’Azienda Ospedaliera di Lecco, al fine di identificare
i loro bisogni educativi.

MATERIALI E METODI

L’indagine ¢ stata condotta su un campione formato
da 80 pazienti adulti di ambo i sessi, alla prima dia-
gnosi di asma o con malattia gia nota, afferiti al Ser-
vizio di Allergologia dell’Azienda Ospedaliera di
Lecco nel periodo compreso tra il 26 giugno e I'11
settembre 2009; sono stati arruolati nello studio solo
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i pazienti che non avevano in precedenza mai fre-
quentato corsi educazionali sull’asma.

Lo strumento utilizzato & I’Asthma Behaviour Change
(ABC) Questionnaire, validato da uno studio mono-
centrico della durata di 3 anni condotto in Francia
presso I'Ospedale Universitario di Montpellier (Tre-
buchon et al., 2009); la versione tradotta in lingua ita-
liana, sottoposta alla verifica di un revisore esterno, &
riportata nell’Allegato 1. Il questionario comprende
45 domande a risposta multipla che si articolano in 9
item: 7 riguardano i comportamenti del malato di
fronte a diverse situazioni cliniche, dall’assenza di
sintomi all’attacco d’asma grave, mentre 2 valutano
in maniera piu diretta le cognizioni rispetto alla fisio-
patologia e ai trattamenti farmacologici della malattia.
Il questionario € stato distribuito dagli infermieri del
Servizio di Allergologia, che avevano il compito di
spiegare lo scopo dell’indagine ai pazienti e di rac-
coglierne il consenso informato. Per la compilazione
i pazienti avevano a disposizione fino a 30 minuti in
un ambiente confortevole e tranquillo; al termine, per
rispetto della privacy i questionari sono stati imbu-
cati in un’urna chiusa dagli stessi pazienti.

RISULTATI

Le caratteristiche generali degli 80 pazienti (43 ma-
schi e 37 femmine) che hanno risposto al questiona-
rio durante il periodo di osservazione della durata di
15 settimane sono riassunte nella Tabella 1. Il cam-
pione risulta in buona parte composto da soggetti
con un basso livello di istruzione, prevalentemente
lavoratori dipendenti o pensionati, con un’eta media
piuttosto elevata; molti soffrivano d’asma gia da di-
versi anni.

Le tabelle successive illustrano le risposte ottenute
per una serie di domande tratte dal questionario e
volte a verificare le conoscenze dei pazienti riguardo
agli aspetti fisiopatologici basilari della malattia e alle
terapie farmacologiche piu comunemente utilizzate.
A questo proposito, il quadro che emerge dalla Ta-
bella 2 indica che la grande maggioranza dei parte-
cipanti al’'indagine sa che I’'asma & una malattia delle
vie aeree di natura infammatoria (80%) e di origine
non infettiva (71,2%), con episodi acuti legati a una
riduzione della pervieta dei bronchi (85%); corretta-
mente, circa due terzi dei pazienti non associano
inoltre gli attacchi d’asma ad altre condizioni patolo-
giche come I’edema polmonare.

Nel complesso appare invece nettamente piu basso
il livello di informazione sui principali farmaci utiliz-
zati nel trattamento della malattia (Tabella 3), in ter-
mini sia di modalita di impiego sia di possibili effetti
collaterali. Per esempio, sono meno della meta i pa-
zienti che escludono un rischio di dipendenza fisica
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Tabella 1. Caratteristiche dei pazienti inclusi nello studio

Sesso (maschi - femmine)

43-37

Eta media (anni)

52,5 (range 18-84)

Titolo di studio:

e licenza scuola media inferiore 52
¢ diploma scuola media superiore 24
® |aurea 4
Attivita lavorativa:
e disoccupato 9
e dipendente 39
e libero professionista 8
e pensionato 24
Pazienti con asma gia nota 75
Pazienti con asma di nuova diagnosi 5

Durata media della malattia nei pazienti con asma gia nota (anni)

12,8 (range 1-38)

Tabella 2. Conoscenza della malattia

Domande Risposte fornite dai pazienti*

Si No Non so
L’asma & un’infiammazione dei bronchi? 64 (80,00%) 7 (8,75%) 9 (11,25%)
L'asma e una malattia infettiva dei bronchi? 14 (17,50%) 57 (71,25%) 9 (11,25%)
L’asma € una dilatazione dei bronchi? 13 (16,25%) 56 (70,00%) 11 (13,75%)
Durante un attacco d’asma si forma acqua nei polmoni? 5 (6,25%) 52 (65,00%) 23 (28,75%)
Durante un attacco d’asma i bronchi si restringono? 68 (85,00%) 2 (2,50%) 10 (12,50%)

*Sono evidenziate le caselle corrispondenti alle risposte corrette

Tabella 3. Conoscenza dei trattamenti farmacologici

per inalazione per usarlo nel caso di un attacco d’asma?

Domande Risposte fornite dai pazienti*

Si No Non so
Quando si usano costantemente i corticosteroidi 27 (33,75%) 27 (33,75%) 26 (32,50%)
per inalazione causano un aumento di peso?
| broncodilatatori per inalazione provocano una dipendenza| 13 (16,25%) 39 (48,75%) 28 (35,00%)
fisica?
L’azione dei broncodilatatori per inalazione dura 8 ore? 28 (35,00%) 24 (30,00%) 28 (35,00%)
L'uso a lungo termine di corticosteroidi per inalazione 35 (43,75%) 18 (22,50%) 27 (33,75%)
& pericoloso?
Un corticosteroide per inalazione dovrebbe essere usato 19 (23,75%) 46 (57,50%) 15 (18,75%)
per un massimo di 2 settimane?
Un corticosteroide per inalazione dovrebbe essere usato 25 (31,25%) 35 (43,75%) 20 (25,00%)
per almeno un mese?
Un corticosteroide per inalazione dovrebbe essere sempre 18 (22,50%) 44 (55,00%) 18 (22,50%)
usato prima di uno sforzo fisico?
Un corticosteroide per inalazione evita I'uso ripetuto 43 (53,75%) 24 (30,00%) 13 (16,25%)
di un broncodilatatore?
Un corticosteroide per inalazione dovrebbe essere usato 52 (65,00%) 18 (22,50%) 10 (12,50%)
nel caso di un attacco d’asma?
Dovrei sempre avere con me un corticosteroide 55 (68,75%) 15 (18,75%) 10 (12,50%)

*Sono evidenziate le caselle corrispondenti alle risposte corrette
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con i broncodilatatori beta2 agonisti o che indicano
come inferiore alle 8 ore la durata d’azione del sal-
butamolo (assunto come farmaco esemplificativo nel
questionario), mentre molti sono incerti sulle poten-
ziali conseguenze negative correlate all’'uso dei cor-
ticosteroidi per via inalatoria. Per quanto riguarda in
particolare questa ultima classe di farmaci, sono re-
lativamente pochi (31,2%) i pazienti che ritengono di
doverli assumere a lungo termine, per almeno un
mese, € ancora meno sono quelli che hanno le idee
chiare sul loro utilizzo nel caso di un attacco d’asma.
Le incertezze sulla necessita di seguire regolarmente
una terapia di fondo a lungo termine con corticoste-
roidi per inalazione sono ribadite dai dati esposti
nella Tabella 4, che si riferiscono ai comportamenti
da tenere dopo una riacutizzazione lieve che non
comporta una limitazione delle normali attivita (vedi
Allegato 1). Anche se le percentuali dei pazienti che
rispondono correttamente sono alte, rimane comun-
que preoccupante la quota di coloro che su questo
punto forniscono risposte non corrette o non sanno
rispondere.

Come mostra infine la Tabella 5, di fronte a un attacco
d’asma grave la maggior parte dei partecipanti si ri-
volgerebbe giustamente a un Pronto Soccorso o a un
medico senza ricorrere a ulteriori somministrazioni di
broncodilatatori per via inalatoria se questi si sono gia
dimostrati inefficaci. Sono perd solo circa un terzo i
pazienti che altrettanto correttamente assumerebbero
corticosteroidi per bocca.

SCIENZE INFERMIERISTICHE

DISCUSSIONE

L’analisi dei dati raccolti nel corso dell’indagine ha
evidenziato la presenza di carenze conoscitive che
riguardano principalmente le proprieta e le modalita
di impiego dei farmaci di uso piu comune e i com-
portamenti volti a evitare le situazioni che determi-
nano esacerbazioni della malattia. Queste carenze
possono essere almeno in parte attribuite alle carat-
teristiche del campione esaminato, costituito in pre-
valenza da pazienti di eta medio-alta con un livello
culturale modesto. Piu in generale una conoscenza
insufficiente dei trattamenti, a cui consegue una
compliance inadeguata, puo essere legata all’anda-
mento episodico della malattia e alla complessita
della terapia, che in molti casi si basa sull’uso di piu
farmaci. Nell’asma fasi sintomatiche si alternano a
periodi di remissione durante i quali i pazienti pos-
sono sospendere I’'assunzione dei farmaci prescritti
considerandosi erroneamente non piu malati; oppure
i pazienti possono decidere di interrompere i tratta-
menti perché ritengono troppo complicato il loro re-
gime terapeutico (Bender, 2009). Un altro fattore
importante € ovviamente la scarsita delle informa-
zioni fornite dai professionisti sanitari, che spesso
dedicano troppo poco tempo all’educazione dei pa-
zienti asmatici.

Come per altre malattie croniche, un controllo otti-
male dell’asma puo essere raggiunto solo se i pa-
zienti sono messi nelle condizioni di collaborare con
i medici e gli infermieri che li assistono e di svolgere

Tabella 4. Comportamento dopo una riacutizzazione che non compromette le attivita quotidiane

Domande Risposte fornite dai pazienti*

Si No Non so
Prendo il farmaco che mi & stato prescritto tutti i giorni, 57 (71,25%) 7 (8,75%) 6 (7,50%)
mattina e sera?
Prendo il farmaco che mi ¢ stato prescritto solo la sera? 18 (22,50%) 53 (66,25%) 9 (11,25%)
Prendo il farmaco che mi e stato prescritto in maniera 19 (23,75%) 55 (68,75%) 6 (7,50%)
irregolare?

*Sono evidenziate le caselle corrispondenti alle risposte corrette

Tabella 5. Comportamento nel caso di un attacco d’asma grave

Domande Risposte fornite dai pazienti*

Si No Non so
Prendo un cortisonico in pastiglie? 26 (32,50%) 39 (48,75%) 15 (18,75%)
Vado al Pronto Soccorso o chiamo un medico? 57 (71,25%) 16 (20,00%) 7 (8,75%)
Prendo altri 2 puff del mio broncodilatatore 46 (57,50%) 22 (27,50%) 12 (15,00%)
che sicuramente mi fara stare meglio?
Faccio un bagno caldo per rilassarmi? 4 (5,00%) 60 (75,00%) 16 (20,00%)

*Sono evidenziate le caselle corrispondenti alle risposte corrette
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un ruolo attivo nella gestione della malattia. Cio pre-
suppone lo sviluppo e il rinforzo continuo della rela-
zione tra malati e operatori sanitari. A tale scopo,
questi ultimi dovrebbero indagare il grado di accet-
tazione della malattia da parte del paziente, la sua
percezione dello stato di malato, la sua capacita di
monitorare I’evoluzione della malattia e le risposte ai
trattamenti e di usare in maniera appropriata i far-
maci, con I’'organizzazione di piani di cura persona-
lizzati. Sono infatti numerosi i pazienti in cui un
atteggiamento negativo nei confronti della propria
condizione si ripercuote sulla compliance, o quelli
che valutano il controllo dell’asma come buono o di-
screto anche quando le sue manifestazioni cliniche
sono causa di evidenti limitazioni nelle attivita quoti-
diane. Gli operatori dovrebbero inoltre prestare at-
tenzione alla qualita della comunicazione: una
mancata comprensione delle informazioni ricevute
genera frequentemente dubbi e paure sugli esiti della
malattia o sui possibili effetti avversi dei farmaci, che
possono agire da barriera alla ricezione di altre in-
formazioni e ostacolare I’aderenza al trattamento. Al
contrario, i pazienti a cui sono offerte indicazioni
chiare e precise possono a loro volta fornire piu fa-
cilmente indicazioni utili per eventuali aggiustamenti
della terapia (Bender, 2009; GINA, 2006, 2011;
Magar et al., 2005; van den Borne, 1998).

Per rispondere alle difficolta e ai bisogni informativi
dei pazienti asmatici &€ necessario attivare in ma-
niera sistematica programmi di educazione al-
I’asma, gia avviati in diversi centri di allergologia.
Nell’ambito di questi programmi gli infermieri pos-
sono assumere compiti educativi riguardo ad aspetti
che comprendono: la ripresa dei concetti trattati dal
medico sulle caratteristiche della malattia, sui fon-
damenti della terapia e su che cosa si intende per
“controllo dell’asma”; I’'approfondimento delle spie-
gazioni su quali sono i fattori scatenanti I'asma,
come riconoscere le esacerbazioni della malattia,
che cosa fare in caso di crisi acute, come stimare la
gravita degli attacchi; I'insegnamento delle tecniche
di inalazione dei farmaci e di misurazione del picco
di flusso espiratorio e la verifica della loro corret-
tezza; I’'addestramento alla compilazione del diario
giornaliero dei sintomi.

Interventi educazionali articolati, diretti anche ad ac-
crescere la capacita del paziente di gestire le riacu-
tizzazioni della malattia, possono avere effetti positivi
che includono un miglioramento dell’aderenza al
trattamento, dei sintomi, dei parametri clinici e della
qualita della vita e una riduzione del ricorso ai ser-
vizi sanitari e dei ricoveri in Pronto Soccorso (Cété et
al., 2001; GINA, 2006, 2011; Magar et al., 2005; Ra-
deos et al., 2001).
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CONCLUSIONI

| risultati di questa indagine sottolineano la necessita
di implementare, presso il Servizio di Allergologia del-
I’Azienda Ospedaliera di Lecco come in altre strutture
ospedaliere analoghe, iniziative strutturate di forma-
zione dei pazienti asmatici. Per ottenere un buon con-
trollo dell’asma & essenziale che i pazienti siano in
grado di comprendere gli obiettivi del trattamento e le
sue modalita di attuazione: emerge quindi evidente
I’esigenza di organizzare programmi educazionali ade-
guati, all'interno dei quali il personale infermieristico
puo ricoprire un ruolo importante, mirati a migliorare le
loro capacita di autogestione della malattia.
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Allegato 1. Questionario

Gentile Signora,
Egregio Signore,

stiamo conducendo un’indagine per esaminare e comprendere i bisogni educativi della persona asmatica. Tale indagine per-
mettera agli operatori sanitari dell’ Ambulatorio di Allergologia dell’ Azienda Ospedaliera di Lecco di preparare un corso di edu-
cazione per le persone con asma che spieghi come gestire in maniera ottimale la malattia, e quindi di migliorare i servizi e 1’as-
sistenza offerta. E infatti dimostrato che interventi educazionali possono dare al paziente motivazioni, abilita e fiducia nelle

proprie capacita di mantenere sotto controllo la malattia.

Le chiediamo pertanto di aiutarci in questa indagine attraverso la compilazione del seguente questionario anonimo a risposte
chiuse. Certi di una Sua preziosa collaborazione La ringraziamo per la partecipazione all’indagine.

Gli operatori sanitari dell’ Ambulatorio di Allergologia
PRIMA PARTE

* Genere: 1 Maschio U Femmina

* Attivita lavorativa
U Libero professionista
U Dipendente
0 Disoccupato
U Studente
0 Altro (SPecificare). ... ....evvuereneiieeineiineeieeieiiennnans

¢ Titolo di studio
0 Licenza scuola elementare
0 Licenza scuola media inferiore
U Diploma scuola media superiore
O Laurea
O Altro (Specificare)..........couvivveivneiviiieiieiieiieennnn.

« E la prima volta che fa degli accertamenti per I’asma? Q Si U No

SECONDA PARTE

Un mese fa ’asma mi dava dei problemi e il medico mi ha prescritto un corticosteroide per inalazione da utilizzare tutti

i giorni. Questo farmaco:

 Dovrebbe essere usato per un massimo di due settimane asi
* Dovrebbe essere usato per almeno un mese asi
+ Dovrebbe essere sempre usato prima di uno sforzo fisico U Si
« E un cortisonico a basse dosi per uso locale QSi
» Evita I’uso ripetuto di un broncodilatatore (p.e. salbutamolo, Ventolin®) a Si
+ Dovrebbe essere usato nel caso di un attacco d’asma Q Si
 Diminuisce il numero di attacchi dopo alcune settimane di trattamento asSi
+ Dovrei averlo sempre con me per usarlo nel caso di un attacco d’asma asi

Q No

U No

U No

U No

4 No

4 No

0 No

U No

4 Non so

4 Non so

4 Non so

U Non so

U Non so

4 Non so

4 Non so
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SCIENZE INFERMIERISTICHE
= Da dieci giorni mi sento bene e I’asma non mi ha piu dato problemi: .
=+ Prendo il farmaco che mi ¢ stato prescritto tutti i giorni, mattina e sera U Si U No UNonso =
=+ Prendo il farmaco che mi € stato prescritto solo la sera Q Si 0 No ONonso =
= ¢ Prendo il farmaco che mi ¢ stato prescritto in maniera irregolare a Si U No UNonso =
= Ho ripreso a svolgere attivita fisica regolarmente, ma ogni tanto lo sforzo mi causa dei problemi: .
=+ Prendo un broncodilatatore a breve durata d’azione per via inalatoria mezz’ora .
| prima di fare esercizio fisico Q Si U No U Non so |
| ¢ Riduco I’attivita fisica Q Si U No U Non so |
| Da una settimana utilizzo sempre piu spesso il mio broncodilatatore a breve durata d’azione per via inalatoria e la mia |
= asma ogni tanto mi sveglia durante la notte: .
= Raddoppio la dose del corticosteroide per inalazione (p.e. due puff al mattino .
| e alla sera invece di uno) Q Si U No U Non so |
| * Questi problemi sono legati alla stanchezza e alle mie preoccupazioni, passeranno Q Si U No U Non so |
| + Prendo sistematicamente il broncodilatatore per inalazione all’ora di cena Q Si 0 No 4 Non so |
| ¢ Interrompo 1’assunzione dei farmaci per inalazione perché sono |
. responsabili di questi problemi a Si U No UNonso =
= I 'miei disturbi diventano sempre piu frequenti (sia di notte sia di giorno) e decido di controllare il mio picco di flusso -
| con un misuratore; € sotto il valore soglia indicato dal medico: |
| * Aumento 1’uso del broncodilatatore a breve durata d’azione per via inalatoria QSi O No U Non so |
| + Aumento le dosi del corticosteroide per inalazione (p.e. due puff al mattino |
. e alla sera invece di uno) asSi U No UNonso =
=+ Non cambio il mio trattamento perché mi sento meglio U Si U No UNonso =
=+ Controllo il mio picco di flusso espiratorio tutte le mattine e le sere per piu giorni U Si U No UNonso =«
= * Annoto il numero dei puff di broncodilatatore che uso nel corso della giornata U Si U No UNonso =
= Nonostante questi disturbi ho continuato a svolgere le mie attivita, ma dato che mi mancava il fiato al minimo sforzo -
| per avere sollievo ho dovuto prendere il broncodilatatore a breve durata d’azione per via inalatoria ogni due ore. Alla |
= fine della giornata ho un attacco d’asma a casa: .
= * Mimetto a letto a Si U No UNonso =
= Prendo il mio broncodilatatore a breve durata d’azione a Si U No UNonso =
= Faccio delle inspirazioni pit profonde per inalare aria a Si U No UNonso =
= * Mipiego in avanti a Si U No UNonso =
=+ Evito qualsiasi sforzo fisico a Si U No UNonso =
= Rallento il respiro espirando lentamente e poi uso il mio inalatore a Si U No UNonso =

segue a pag e18
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segue da pag e17
= « Contatto il mio medico a Si 4 No U Non so
* Prendo un corticosteroide per inalazione a Si U No U Non so

Finalmente il mio attacco d’asma termina ed esausto vado a letto presto. Alle due di notte mi sveglio perché ho un al-
tro attacco. Devo restare seduto per riuscire a respirare, ma respiro male, il mio broncodilatatore non mi aiuta a stare
meglio, faccio fatica a parlare e il mio cuore batte rapidamente:

* Prendo un cortisonico in pastiglie 4 Si U No U Non so
¢ Vado al Pronto Soccorso o chiamo un medico aSi U No U Non so
* Prendo altri due puff del mio broncodilatatore che sicuramente mi fara stare meglio O Si 4 No U Non so
+ Faccio un bagno caldo per rilassarmi aSi 4 No U Non so
L’asma:

+ E un infiammazione dei bronchi a Si 4 No U Non so
* E una malattia infettiva dei bronchi a Si U No U Non so
« F una dilatazione dei bronchi asi U No U Non so
* Durante un attacco d’asma si forma acqua nei polmoni a Si 4 No U Non so
¢ Durante un attacco d’asma i bronchi si restringono u Si U No U Non so

Il trattamento dell’asma:

* Quando si usano costantemente i corticosteroidi per inalazione causano un aumento
di peso aSi 0 No 0 Non so

* [ broncodilatatori per inalazione provocano una dipendenza fisica a Si U No U Non so
+ Di solito i corticosteroidi per inalazione sono di colore blu U Si U No U Non so
* [ broncodilatatori per inalazione allargano i1 bronchi a Si U No U Non so
+ L’azione dei broncodilatatori per inalazione dura otto ore U Si U No U Non so

+ L’uso a lungo termine di corticosteroidi per inalazione ¢ pericoloso U Si U No U Non so

*Sono evidenziate le risposte corrette

i i
i i
i i
i i
i i
i i
i i
i i
i i
i i
i i
i i
i i
i i
i i
i i
i i
i i
i i
i i
i i
i i
i i
i i
i i
i i
i i
i i
- |
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Tutte le aziende che vogliono mantenersi competitive sul mercato devono puntare alla
qualita: questo concetto € trasferibile in toto anche nel contesto sanitario, dove per natura
le aziende erogano servizi essenziali e le risorse umane costituiscono I'elemento
fondamentale (Lett, 2000). Quando si parla di qualita si rischia sempre di divagare e di
attribuire ad essa i piu diversi significati; in questa sede ci vogliamo riferire ad un
processo:

» che miri a garantire la soddisfazione del cliente-utente;

» che incentivi un sistema di miglioramento continuo, nonché la verifica dei risultati;

* che nasca su base volontaria, in cui i dipendenti siano coinvolti in prima persona e

quindi responsabili e responsabilizzati;
» che sia valutato da un ente riconosciuto (Baccillieri, 1999).

Il concetto di qualita per la formazione infermieristica rappresenta una novita nella forma
ma non certo nella sostanza, in quanto fin dalla nascita delle scuole per infermieri
esistevano gia criteri di natura strutturale, filosofico-assistenziale e filosofico—educativa.
Come affermano Boggio Gilot e Marmo (1999), le ragioni che spingono alla certificazione
di qualita della formazione dei futuri professionisti della salute sono essenzialmente due:
innanzi tutto una ragione economica, che trova le sue origini nel fatto che i sistemi sanitari
sono costosi e devono funzionare con risorse limitate. E percid importante garantire la
qualita della formazione di coloro che andranno ad assistere perché la qualita dei
professionisti diventa un investimento per la qualita dei servizi (Boggio Gilot, Marmo,
1999). La seconda ragione € invece di tipo sociale, in quanto nel panorama sanitario
attuale il servizio pubblico &€ sempre piu sollecitato a rendere conto ai suoi utenti di cido che
fa ed & quindi importante definire quali sono gli standard di prestazione professionale che
ci si deve attendere da un nuovo professionista.

Lett (2000) sottolinea, in relazione a un’esperienza di certificazione di un Corso di laurea in
infermieristica in Australia, come la certificazione Iso 9000 dia visibilita alla struttura che si
certifica, poiché il sistema Iso €& riconosciuto a livello mondiale come garanzia di una
gestione di qualita dei servizi. Galletti e Rega (2008) pongono in primo piano come la
certificazione Iso 9001:2000 dia I'opportunita di superare la logica dell’autoreferenzialita
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poiché, prevedendo la valutazione di un ente esterno, si & in grado di attestare e garantire
che il proprio prodotto didattico formativo viene messo in essere in un sistema di
valutazione del percorso formativo che gode di una credibilita internazionale, che é
confrontabile (Galletti, Rega, 2008). Sono in effetti molti i vantaggi offerti dai sistemi di
certificazione Iso 9001:2000, unico riferimento di qualita accettato a livello internazionale:
permettono di identificare la responsabilita degli operatori, rendendo espliciti gli impegni
assunti con i loro clienti; garantiscono la standardizzazione dei processi e quindi
un’erogazione controllata dei servizi; rendono evidenti le criticita, permettendo azioni
correttive; danno la possibilita di evidenziare le eccellenze; sono strumenti di confronto e
condivisione sia tra gli operatori che tra gli operatori e i loro clienti (Baranghini et al.,
2002). Tutti questi vantaggi sono sottolineati da diverse esperienze in letteratura
(Baccillieri, 1999; Baranghini, Trevisani et al., 2002; Galletti Rega, 2008).
In quest’ottica la sezione di Corso di laurea in infermieristica (Cli) del’Universita degli Studi
di Milano, sede Azienda ospedaliera Polo Universitario L. Sacco, ha deciso di iniziare nel
febbraio 2008 il percorso di certificazione Iso 9001:2000. Nel processo di certificazione
intrapreso si & cercato di mettere al centro lo studente, con i suoi bisogni formativi e la
soddisfazione delle sue attese, aspetto sicuramente importante, come suggerito da alcuni
studi (Bernardi, Scalorbi et al., 2007). Lo scopo finale € garantire alti standard qualitativi
nella formazione per assicurare agli utenti delle cure un professionista competente e
preparato, quindi un servizio di qualitda (Boggio Gilot, Marmo, 1999).
Questo articolo ha lo scopo di presentare 'andamento degli indicatori costruiti per il
processo di certificazione a due anni dalla stessa e sottolineare quali siano stati gl
elementi di positivita e le criticita incontrate.

Il nostro percorso

Il progetto di implementazione del Sistema di gestione per la qualita € stato attuato
secondo una precisa pianificazione delle attivita e delle responsabilita, con il
coinvolgimento di tutti i componenti dell’équipe e con il supporto dellUo Sistema qualita
aziendale (con cui sono stati organizzati incontri di pre-audit) e con la verifica del
Responsabile qualitd aziendale. E stata implementata una mappatura dei processi
principali di cui 'Uo & responsabile, con l'identificazione delle attivita e delle specifiche
responsabilita nelle diverse fasi, come descritto in procedure specifiche (Figura 1).
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Figura 1 — Mappa dei processi primari
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E stata attuata I'analisi del sistema cliente-fornitore con identificazione da un lato delle
esigenze degli studenti quali clienti primari del Cli cui si deve rispondere, dall’altro dei
requisiti che devono essere richiesti ai docenti e ai servizi centrali universitari quali fornitori
di prestazioni fondamentali per garantire la qualita del servizio globale (Figura 2).
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Figura 2 — Sistema di gestione per la qualita
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Alla luce di queste analisi sono stati individuati indicatori specifici per il controllo e la
gestione dei processi e il monitoraggio del servizio offerto. Il 1° dicembre 2008 & stata
rilasciata la certificazione dall’ente esterno preposto, che ha suggerito di rivedere gli
indicatori e precisare i processi con alcune istruzioni operative. A giugno 2009 vi erano gia
rilevazioni semestrali, che testimoniavano il buon andamento dei processi. Nel corso del
2009 sono stati individuati i piani di miglioramento che sarebbero andati ad incidere sulle
non conformita individuate e sono state effettuate le prime rilevazioni degli indicatori che
hanno portato alla verifica della loro utilita. Sono stati cosi introdotti nuovi concetti quali il
miglioramento continuo e il monitoraggio della soddisfazione del cliente/studente ovvero,
in sintesi, maggiori vantaggi interni e migliore gestione complessiva.

| quattro processi presenti nel nuovo approccio sono:

1. responsabilita della direzione: sancisce I'importanza che la direzione deve attribuire
al Sistema qualita (Sq);

2. gestione delle risorse. Intesa come forte orientamento al personale, attenzione alla
selezione, alle qualifiche e alla professionalita, allo sviluppo interno, allo studio delle
potenzialita;

3. gestione dei processi. || nuovo approccio, basato sui processi anziché sulle
responsabilita gerarchiche, offre maggiore flessibilita all’organizzazione ed un
maggiore coinvolgimento;

4. misurazioni, analisi e miglioramento: viene maggiormente evidenziata la logica del
miglioramento continuo.

Sulla base di queste premesse sono state identificate le macroaree che rappresentano
tutto I'ambito organizzativo ed operativo del Cli; per ogni area sono stati identificati degli
indicatori che permettevano un monitoraggio costante del livello di raggiungimento degli
obiettivi: nel 2010 abbiamo ottenuto un cruscotto di 29 indicatori. Le macroaree sono sei:
attivita svolte, apprendimento, organizzazione, qualita percepita, esito, monitoraggio post-
laurea. La documentazione € stata aggiornata secondo le norme Uni En Iso 9001:2008 ed
e stata confermata la certificazione il 13.10.2010.
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Nel corso dell’'anno 2010 é stato svolto un duplice lavoro:

« un’analisi della significativita e rappresentativita di ogni singolo indicatore, che ha
portato alla eliminazione di alcuni di questi in quanto non rispondenti ai requisiti
stabiliti;

* un confronto tra il target da noi identificato in letteratura e i dati in possesso
dell’'Universita per le altre sezioni di Corso.

Tutta I'équipe si & attivata per tale obiettivo, partecipando ad un gruppo di miglioramento
per la qualita dell'attivita organizzativa e didattica interna al Cli, ricercando standard di
riferimento cui tendere, piu oggettivi € meno basati sullo storico, in quanto il nostro
patrimonio si basava solo su valori riferiti a precedenti rilevazioni. Sono stati ricercati ed
ottenuti dati sulla valutazione della didattica nelle altre sezioni di corso, grazie ai sistemi
informativi universitari e ad un questionario somministrato ai Coordinatori delle altre 13
sezioni del Cli dell’Universita degli Studi di Milano, consentendo un costruttivo confronto.

Risultati

Le rilevazioni semestrali ed annuali degli indicatori permettono di verificare 'andamento
dei processi, segnalando i punti di forza e le eventuali criticita per le quali & opportuno un
intervento.

Tale monitoraggio aveva evidenziato un trend in aumento del numero di iscritti, con un
importante numero di ripetenti al | e Il anno e fuori corso del Il anno. L'attivita dei tutor si &
quindi concentrata su tale fenomeno e, grazie allimpegno costante nei confronti degli
studenti, si & cercato di aiutarli a risolvere le criticita, con interventi mirati quali
organizzazione di gruppi di pari (tra studenti) per lo studio e simulazioni d’esame.
Limpegno ha dato buoni risultati con wuna riduzione del numero dei
ripetenti e dei fuori corso nel 2010 (Grafico 1)

Grafico 1 — Indicatori di attivita
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Gli indicatori di efficacia di apprendimento (Tabella 1) considerano: la media dei promossi
agli esami, che registra un miglioramento nell’a.a. 2009/10 e una lieve flessione nell’a.a.
2010/11, mantenendo una votazione media pari a 24/30; il numero degli appelli sostenuti
prima di superare I'esame che risulta pari a 1,2 appelli (media sui tre anni di corso).
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Tabella 1 — Indicatori di efficacia di apprendimento

Media dei promossi agli esami = 60% 1°anno=62% 1°anno=91% 1°=84%
2°anno=84% 2°anno=95% 2°=87%
3°anno=92% 3°anno=90% 3°=78%

Votazione media riportata = 23/30 24 24 24

Percentuale ripetenti (I e [l anno) <40 % 33% 19% 16%

Media attesa per superare esami <3 1,6 1,7 1.2

Per quanto riguarda gli indicatori di efficacia organizzativa, visti i diversi eventi critici
creati da taluni docenti fornitori di prestazioni di docenza (es. tempestivita di avviso di
rinvio di lezioni ed esami), sono stati creati indicatori specifici che hanno reso possibile
monitorare nel tempo I'esito di interventi migliorativi tesi a ridurre i problemi. Gli indicatori
n. esami rinviati e n. lezioni rinviate senza preavviso hanno registrato una diminuzione
negli ultimi anni. Un indicatore denominato efficacia docenti valuta, attraverso una scheda
elaborata appositamente con una scala da 1 a 10, la partecipazione a riunioni, la
compilazione di documenti ed altri item ritenuti importanti. Altri indicatori valutano il rispetto
dei tempi di comunicazione ai docenti da parte della sede formativa, il n. medio di incontri
tutoriali/studente, quest’ultimo positivamente elevato (Tabella 2).

Tabella 2 — Indicatori di efficacia organizzativa

Reclami dagli studenti <1% 1% 0% 0%

Incontri  tutoriali individuali per|=5 1° sem=5 1° sem=5 1° sem=4.3

studenti 2° sem=5 2° sem=6 2° sem=6

Esami rinviati senza preavviso <1 1° sem=0 1° sem=0 1° sem=0
2° sem=0 2° sem=1 2° sem=0

Lezioni rinviate senza preavviso <2 1° sem=0 1° sem=1 1° sem=2
2° sem=0 2° sem=2 2° sem=3

Incontri individuali per laureandi =1 2 2 1° sem=1

2° sem=2

Efficacia docenti > 95% 92% 98% 98%

Rispetto tempi di comunicazione ai = 100% 1° 1° 1°

docenti sem=100% |sem=100% | sem=100%
2° 2° 2°
sem=100% sem=100% sem=100%

Gli indicatori di qualita percepita vengono calcolati utilizzando i risultati ottenuti da
apposite schede/questionari con una scala di valutazione da 1 a 10; tali indicatori
riguardano la valutazione del tirocinio da parte degli studenti, che risulta positiva (valore
medio 8/10) in tutti e tre gli anni di corso; la valutazione dell’accoglienza al | anno, con una
valutazione positiva (8,5/10) costante negli anni. La valutazione della didattica effettuata
dall’Universita ha evidenziato un ottimo risultato per la sezione Cli Sacco a.a. 2009/10 pari
a 7,42/10, rispetto alla media delle sezioni Cli paria 7,17/10.
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La valutazione espressa dagli studenti in merito all’insegnamento con la teledidattica é
variabile, ma tendente a valori piuttosto negativi negli anni (valore medio di soddisfazione
dell’apprendimento nell’ultimo anno pari a 5). Il monitoraggio effettuato ha permesso di
chiedere ai docenti di ampliare il monte orario dedicato alla presenza dell'insegnante in
aula; la valutazione di fatto € migliorare in quei corsi in cui tale presenza € aumentata.
Anche la valutazione dell'inglese, che dall’a.a. 2009/10 & erogato con un corso on-line, &
negativa.

Alcuni indicatori di esito (Tabella 3) valutano aspetti inerenti gli studenti, quali il voto
medio di laurea e il tasso di abbandono, i cui valori si attestano su quelli del target da noi
stabilito, ma sotto la media rispetto ai dati nazionali reperiti.

Tabella 3 — Indicatori di esito

n° abbandoni/n®

o) 0, 0, 0,
Tasso abbandono <18% iscritti AA x 100 12% 18% 8%
Voto di laurea 2 voti di laurea/n®
medio/AA 2 92/110 laureati 86 92 92
Valutazione tutor N° tutor inseriti/ n°

2 66% 90% 100% 100%

novizio tutor esaminati x100
A livello nazionale si regista un voto medio di laurea di 101/110 per le lauree di
infermieristica e un tasso di abbandono universitario al primo anno di corso (su tutti i corsi
di laurea) di 20,8 % (Miur, 2010). Un indicatore relativo al processo di inserimento del tutor
neo-inserito valuta la percentuale di tutor che hanno avuto una valutazione positiva del
percorso di inserimento, rispetto al totale dei tutor che hanno effettuato il percorso di
inserimento.

I monitoraggio post-laurea utilizza indicatori quali la percentuale di laureati che
continuano gli studi universitari dopo la laurea triennale. A livello nazionale gli infermieri
che proseguono gli studi sono il 10%; gli infermieri che si sono laureati negli ultimi tre anni
presso la sezione del Cli Sacco e che proseguono gli studi rappresentano il 7%. Altro
indicatore € il tempo medio di attesa per il primo impiego: dall’indagine presso le altre
sezioni di corso € mediamente di 60 giorni dopo il conseguimento della laurea, mentre per
gli studenti del Cli Sacco & pari a 25 giorni.

Il Cli e gli indicatori

Gli indicatori creati hanno permesso di monitorare i principali processi formativi ed
organizzativi presenti nel Cli e quantificare 'andamento, la qualita del servizio erogato e il
conseguimento o meno degli obiettivi. Come citato in letteratura, cid ha permesso di
monitorare I'efficacia e l'efficienza organizzativa, garantire la trasparenza verso l'utenza,
garantire che il know how all'interno dell’organizzazione non andasse perso, in quanto
tutte le attivita sono descritte in procedure facilmente accessibili anche al tutor neo-
inserito, che riuscira percid a diventare un tutor autonomo in minor tempo (Baccillieri,
1999; Lett, 2000; Galletti, Rega 2008).

Gli indicatori di efficacia dell’apprendimento permettono di quantificare alcune variabili del
percorso formativo e consentono di mettere in atto prestazioni per migliorare questo
aspetto, che ¢ il core dell’attivita del Cli.

Un problema largamente diffuso nei Cli & I'elevato numero di ripetenti e fuori corso;
I'attuazione di interventi mirati per questi studenti ha portato ad una costante diminuzione
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della loro percentuale negli anni, passando da un 40% iniziale ad un 19% nell'a.a.
2009/10. E migliorata anche la percentuale media di studenti promossa agli esami,
soprattutto durante il primo anno.

Avere presidiato con indicatori specifici I'efficacia organizzativa ha reso espliciti molti
obiettivi: ad esempio quale tipo di servizio era nostra intenzione erogare, oppure quali
comportamenti erano ritenuti negativi e quindi andavano modificati. La scheda menzionata
nei risultati ha permesso di individuare quei docenti che non avevano un comportamento
adeguato, dando la possibilita di capire le difficolta da entrambe le parti e porre quindi dei
correttivi, attraverso un dialogo franco e aperto. In relazione a questo particolare indicatore
(efficacia docenti), possiamo notare come esso sia migliorato negli anni, sino ad arrivare
quasi ad un valore del 100%.

Interessante notare come non vi siano stati reclami da parte degli studenti in alcun campo,
dato intrinsecamente collegato alla qualita percepita, che & percid molto buona. Particolare
attenzione va data alla frequenza degli incontri tutoriali individuali, che mette in evidenza il
grande lavoro eseguito dai tutor e I'importanza che questa attivita ricopre nel favorire |l
percorso di apprendimento dello studente. La qualita percepita dagli studenti € elevata,
come abbiamo detto, in alcuni casi superiore alle altre sezioni del Cli dellUniversita degli
Studi.

Data la sua importanza ai fini dell’apprendimento dello studente, grande rilievo & stato
dato al tirocinio: da anni la nostra sezione di corso ha instaurato una stretta collaborazione
con gli infermieri delle unita operative sedi di tirocinio, che si occupano di seguire lo
studente durante le attivita cliniche. Sono stati formati piu di 100 assistenti di tirocinio
attraverso corsi organizzati da chi scrive, permettendo una condivisione di obiettivi ed
intenti. Questo ha portato negli anni ad un’ottima valutazione della qualita del tirocinio, che
€ attentamente pianificato e monitorato, dando allo studente I'opportunita di avere una
visione chiara di cid che ci si aspetta da lui e quali sono gli obiettivi che dovra raggiungere.
Valutazioni meno positive le hanno avute invece la teledidattica e il corso di inglese
telematico; questi due aspetti non sono perd gestiti direttamente dalla sezione e quindi
non & possibile incidere su di essi in modo significativo, con interventi correttivi, ma
semplicemente riportare i dati raccolti al Coordinatore del corso.

Per quanto riguarda il proseguimento degli studi, esso rimane ancora purtroppo basso
rispetto allo standard stabilito. Il dato estremamente positivo, viste anche le problematiche
economiche e di occupazione attuali, &€ che gli studenti in molto meno di 60 giorni riescono
ad accedere ad un impiego.

Conclusioni

Gli indicatori definiti durante il processo di certificazione rappresentano un valido
strumento che consente all’équipe di ottenere una valutazione oggettiva sul’andamento
dell'attivita didattica, del tirocinio, dell’organizzazione, dei risultati conseguiti dagli studenti.
Permette di non fondare I'analisi del proprio operato solo sul percepito dal gruppo, ma di
considerare dei criteri oggettivi, quantificabili e confrontabili. In primo luogo, consente di
verificare l'evoluzione dei dati nel tempo: ponendo a confronto i valori degli anni
accademici, & possibile valutare il miglioramento o il peggioramento di un indicatore,
specchio di un evento, un processo, una risorsa.

Molto importante & risultato il confronto con le altre sezioni Cli del’'Universita degli Studi di
Milano: anche se non tutte le sezioni sono state in grado di fornire i dati richiesti, la
quantita di informazioni raccolte ha consentito ai tutor, al referente e al Coordinatore
didattico di sezione di riflettere su alcuni dati, che sono apparsi significativamente
differenti. Ad esempio, il dato elevato rispetto alle altre sedi formative, riferito ai ripetenti e
fuoricorso, ha stimolato a presidiare maggiormente le situazioni di criticita legate ad esami
piu ostici per alcuni gruppi di studenti: sono stati organizzati percorsi di studio ed
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approfondimenti mirati. La riflessione sull’analisi dei risultati & decisamente costruttiva,
anche se complessa: riconoscere eventuali aspetti da migliorare ha obbligato I'équipe a
mettersi in discussione. Ha stimolato la crescita ed il miglioramento, incrementando quindi
la soddisfazione del gruppo tutoriale e del Coordinatore di sezione ClIi.

A fronte di questi aspetti positivi, un elemento da non trascurare € rappresentato dalle
risorse temporali e personali messe in gioco. L'allestimento semestrale degli indicatori e la
successiva analisi (recuperare i dati, elaborare le valutazioni, calcolare i valori relativi ai
risultati conseguiti dagli studenti per semestre) comportano un significativo impiego di
tempo da parte dei tutor.

In conclusione, l'elaborazione di indicatori rappresenta sicuramente un percorso
impegnativo che grava su tutti i personaggi coinvolti, facendo pensare a volte di lavorare
per la qualita fine a se stessa. Ricercare, definire gli indicatori e confrontarsi in modo
assiduo e costante ha rappresentato fino ad oggi comunque un valido strumento: ha
consentito di identificare alcuni punti di criticita dellorganizzazione e del percorso
formativo, permettendo cosi di porre in atto dei correttivi di miglioramento. Ha reso inoltre
possibile riconoscere e valorizzare i punti di forza quali incontri tutoriali per studenti,
valutazione della qualita del tirocinio, tempo medio di attesa per primo impiego. Ha portato
ad operare non piu solo per la qualita ma con qualita, al fine di dare maggiore visibilita e
trasparenza ad una professionalita competente e organizzata per la formazione.
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Il Piano socio sanitario regionale 2007-2010 della Regione Piemonte ha individuato
I'emergenza clinica intraospedaliera e l'arresto cardiaco quali aree su cui intervenire
prioritariamente per approntare strategie e interventi coordinati e condivisi di
miglioramento della qualita d’assistenza. L'Azienda ospedaliera San Giovanni Battista di
Torino si & quindi impegnata a costituire un gruppo di lavoro con lo scopo di elaborare
delle raccomandazioni sui modelli organizzativi per la gestione delle Emergenze cliniche
intraospedaliere.

La gestione delle urgenze e delle emergenze cliniche all'interno del Presidio ospedaliero
Molinette, per tradizione consolidata, & sempre stata demandata agli operatori di Pronto
soccorso; con listituzione del Premi (Piano di risposta alle emergenze mediche
intraospedaliere) si € voluto fornire un metodo con cui valutare la persona assistita in
modo tale da identificare precocemente segni e sintomi che possono precedere un evento
critico, al fine di attivare un servizio di risposta rapida che prevenga questo evento.
Da una analisi condotta nel 2009 (Tabella 1) risultava un apparente diffuso utilizzo di
metodiche ben codificate per l'attivazione di uno strumento quale il Premi (il 62% degli
intervistati dichiarava di conoscere protocollo per 'allertamento del sistema di emergenza
intraospedaliera e I'86% era a conoscenza delle disposizione aziendali per I'allestimento
del carrello delle emergenze).

Tabella1 - Indagine Premi

Sei a conoscenza di un Piano per la gestione delle emergenze | Si 62%

mediche? No 38%
o . . . . e Si 54%

f)
Segui dei protocolli per il riconoscimento dei pazienti critici? No 36%
Sei a conoscenza di un protocollo per I'allertamento Si 69%
intraospedaliera? No 31%

Medico reparto 68%
Anestesista 27%
Altro 5%

Quali sono le figure che allerti nel caso in cui si verifichi una
urgenza nel tuo ambito lavorativo?
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Come giudichi la risposta alle urgenze intraospedaliere Molto efficiente/efficiente 82%
organizzata dalla Nostra azienda? Poco/nulla efficiente 17%
Conosci le disposizione aziendali per I'allestimento del carrello | Si 86%
delle emergenze? No 13%
. , Si 87%
' ?
Sei coinvolto nella gestione dell’urgenza*” No 12%
Ottima /buona 49%

Se si, come giudichi I'efficacia del tuo intervento durante la

- o
gestione di una urgenza? Sufficiente 43%

Insufficiente 2%

Hai la certezza di ottenere un intervento rapido alloccorrere di | Si 69%

un’urgenza? No 31%
BLS/BLSD 78%
A quali dei seguenti corsi aziendali hai partecipato? ALS 5%
ACLS 9%

Questi dati si scontravano pero alla verifica dei fatti poiché dalle rilevazioni registrate
emergeva una percentuale molto alta di criticita nell'allestimento dei carrelli dell'urgenza e
della gestione dei presidi dell'emergenza (assenza o mal funzionamento di aspiratori,
laringoscopi, palloni ventilatori ed altro) (Tabella 2).

Tabella 2
Presenza Dae 54% 46%
Carrello in ordine 29% 41%
Presenza aspiratore 46% 54%

A questo punto si € proceduto ad un’indagine piu puntuale su attese e resistenze da parte
del personale infermieristico all’attivazione del Met (Medical emergency team); si &
indagato inoltre il grado di propensione all'utilizzo del Premi, al fine di ricercare le criticita
che potessero compromettere la buona riuscita di un intervento. In particolare ritardi di
attivazione o resistenze nel richiedere supporto a figure esterne alla propria unita
operativa, dovute alla consuetudine di attenersi alle tradizionali gerarchie mediche senza
prendere in considerazione criteri codificati per il riconoscimento di situazioni cliniche che
possano giustificare la diretta attivazione di figure specialistiche dedicate alla gestione
dell'emergenza.

L'indagine € stata realizzata con la supervisione del Sitra (Servizio infermieristico tecnico
riabilitativo aziendale) dellAou San Giovanni Battista di Torino, utilizzando un questionario
anonimo basato su una scala tipo Likert composta di sedici item. Il nostro questionario ha

ricalcato uno studio australiano del 20062.

La rilevazione & svolta nel periodo dal 20/04/10 al 10/05/2010. L'indagine ha preso in
esame un campione disomogeneo secondo eta, anzianita di servizio, realta lavorativa e
tipo di formazione, in modo tale da essere il piu rappresentativo possibile di una realta cosi
eterogenea come quella del’Aou San Giovanni Battista di Torino.

Benefici del sistema Premi
Dalla maggioranza degli intervistati emerge che l'intervento del Met incide direttamente sul
decorso di un degente critico (Tabella 3, item 2, 4) ed il sistema Premi & percepito come
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risorsa per la gestione del malato critico, al fine di prevenire I'evoluzione verso una
condizione clinica urgente (Tabella 3, item 3). Il 70,6% & d’accordo o completamente
d’accordo sul fatto che il sistema Premi permette d’intercettare i segni di un aggravamento
delle condizioni cliniche dei degenti, in modo tale da permettere un intervento che
prevenga l'instaurarsi di un quadro critico (Tabella 3, item 12, 14).

Tabella 3

Risposte questionario
“Propensione degli

infermieri all’utilizzo del
Premi”

1. | pazienti ricoverati presso la
nostra Azienda hanno
complessita clinico
assistenziali di grado elevato

4,4%

Disac
pletamente cordo
in disac.

2,9%

8,8%

Incerto D’accordo Com
pletamente
d’accordo

58,1%

25,7%

2. lintervento del Met (1)
impedisce ai pazienti critici di
evolvere verso l'arresto

1,5%

9,6%

24,3%

50,0%

14,7%

3. Il Premi (2) permette di
chiedere aiuto per i pazienti
quando sono preoccupato per
loro

11,8%

20,6%

22,1%

41,9%

3,7%

4. Il Met non ¢ utile nel
trattamento dei pazienti critici
in reparto

18,5%

35,3%

18,4%

22,1%

51%

5. Quando un paziente si
aggrava chiamo abitualmente il
medico di guardia prima di
allertare il Met

3,7%

11,0%

16,2%

50,7%

18,4%

6 Se non riesco a contattare |l
medico di guardia circa i
pazienti clinicamente instabili
chiamo il Met

7,4%

16,2%

26,5%

38,2%

11,8%

7. Lintervento del Met &
necessario perché la gestione
del paziente da parte dei
medici di guardia pud essere
stata inadeguata

4,4%

27,9%

17,6%

37,5%

11,8%

8. Lintervento del Met &
necessario perché la gestione
del paziente da parte degli
infermieri pud non essere stata
adeguata alla sua criticita

9,6%

28,7%

16,9%

41,2%

3,7%

9. Non mi piace chiamare |l
Met perché potrei essere
criticato per il difetto di
sorveglianza/assistenza sul
paziente

41,2%

40,4%

11,8%

4,4%

2,2%
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10. L'utilizzo del Premi
comporta la riduzione delle mie
competenze nella gestione di
pazienti critici

30,1% 44,9% 13,2% 11,0% 0,7%

11. Utilizzando il sistema Premi
aumenta il mio carico di lavoro
nell’assistenza a un paziente
critico

27,2% 42,6% 18,4% 10,3% 1,5%

12. Il sistema Premi pud

essere utilizzato per prevenire

'evoluzione di una condizione 5,9% 74% 16,2% 56,6% 14,0%
clinica moderatamente grave a

una critica

13. Se le condizioni del

paziente soddisfano i criteri per

I'allertamento del Met, ma, alla

mia valutazione, non appare 14,7% 38,2% 30,1% 11,8% 5,1%
una condizione di grave

compromissione, non

consulterei il Met

14. |l sistema Premi pud
coadiuvarmi nel gestire al

L ) e 5,1% 13,2% 18,4% 52,2% 5,1%
meglio il paziente critico in
corsia
15. Penso che il ricorso al Met 10,3% 36,8% 41,9% 9,6% 10,3%

sia abusato nella gestione dei
pazienti ospedalizzati

16. Vorrei consultare il Met per

un paziente che mi preoccupa

anche se le sue condizioni 16,2% 279% 31,6% 22,1% 16,2%
cliniche non rispondono ai

criteri di alletramento Premi

Resistenze all’utilizzo del Premi da parte degli infermieri

Dall’analisi dei questionari non si evidenziano particolari resistenze a collaborare con il
Met o a adoperare il metodo Premi, ma emergono, comunque, alcuni elementi di
riflessione. All'affermazione che lintervento del Met & necessario a causa dell'inadeguata
gestione infermieristica (Tabella 3, item 8) si dichiara d’accordo il 44,9% degli intervistati,
mentre il 38,3% non lo ¢&; il resto invece non prende posizione. Stesso giudizio critico &
espresso a carico dei medici: in questo caso il 49,3% €& d'accordo o completamente
d’accordo con l'affermazione che l'intervento del Met € necessario perché la gestione del
paziente, da parte dei medici, pud essere inadeguata rispetto alle sue esigenze di salute
(Tabella 3, item 7).

Persistono consuetudini ormai radicate nella pratica quotidiana. Quasi I'80% del campione
e d’accordo o completamente d’accordo nell’allertare in prima istanza il medico di guardia
prima di effettuare la chiamata al Met (Tabella 3, item 5) quando il paziente si aggrava.
Gli infermieri non temono critiche (Tabella 3, item 9) da parte della squadra d’intervento
Met, mentre '81,6% degli intervistati € in disaccordo o completamente in disaccordo con
I'affermazione: “non mi piace chiamare il Met perché potrei essere criticato per un difetto di
sorveglianza/assistenza al paziente”.
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Interazione tra Met e infermiere nella gestione del paziente critico

Il 75% degli infermieri intervistati ritiene che l'utilizzo del sistema Premi non comporti un
aggravio del carico di lavoro (Tabella 3, item 11) e I'80% ritiene che tale metodica non
influenzi negativamente le proprie competenze nella gestione del paziente critico (Tabella
3, item 10). Circa il 53% & concorde nel basare la richiesta d’intervento Met su criteri ben
codificati e, quindi, non su valutazioni personali (Tabella 3, item 13).

Conclusioni

Il Met & considerato una risorsa affidabile e di pratico utilizzo da parte degli infermieri nella
nostra azienda. Dall’analisi dei questionari &€ emersa una valutazione sostanzialmente
positiva del Premi, riconoscendogli la capacita di apportare benefici all'utenza. Non sono
riscontrate resistenze nel suo utilizzo, per gli infermieri non comporta un sovraccarico di
lavoro, ma offre I'opportunita di avere uno strumento per valutare in maniera precisa la
gravita delle condizioni cliniche dei propri assistiti, al fine di prevenire eventi critici e poter
attivare, all’occorrenza, in maniera autonoma la risorsa Met. Il servizio fornito dal Met &
apprezzato dal personale infermieristico per la sua efficacia e perché si sente partecipe al
gruppo di gestione dell’emergenza, anche se continuano ad attenersi a tradizionali modelli
d’allerta che sono all’origine dei cosiddetti cicli clinici futili ('infermiere allerta il medico di
guardia che a sua volta richiede una consulenza specialistica e via dicendo), i quali
possono rallentare la risposta al’lemergenza e cosi condizionare negativamente il decorso
clinico del paziente critico.

| dati rilevati da questa indagine ricalcano quelli rilevati da studi simili svolti in paesi esteri2.

Il dato che discosta maggiormente il nostro campione dalla letteratura sul tema? & relativo
al fatto che da noi gli infermieri non si fanno influenzare dal proprio giudizio clinico nel
decidere se attivare o meno il Met, mentre in Australia gli infermieri sottopongono al
proprio giudizio clinico la decisione di attivare la risorsa Met.
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La natura multidimensionale e soggettiva della sintomatologia dolorosa dovrebbe
predisporre i professionisti sanitari, come ricorda Bible (2006), ad affrontare I'assessment
del dolore in modo formale e strutturato. Vi & evidenza, invece (Colley e Crouch, 2000),
dell’inconsistenza di una raccolta dati relativa al paziente, spesso associata ad una
mediazione, cioé ad una valutazione personale e soggettiva del professionista. In assenza
di strumenti utili al’assessment, il professionista prova a conciliare le espressioni del
paziente con la propria intuizione e sensibilita. Ne consegue che i professionisti sanitari
tendono a sottostimare e sottotrattare il dolore (Bible, 2006).

Nell’ambito dell’emergenza-urgenza il dolore rappresenta la causa piu frequente per la
quale un paziente decide di rivolgersi al Pronto soccorso (Teanby, 2003; Puntillo &
Neighbor, 2003) individuando che circa 15 milioni di persone attendono in un reparto di
Pronto soccorso ogni anno. Di questi 15 milioni, si stima che tre quarti probabilmente
manifesti dolore (Audit Commission, 2011). Per I'ltalia ¢’ una carenza di dati significativi,
fenomeno da ascrivere, verosimilmente, alla mancanza di un metodo sistematico e
rigoroso di rilevazione e registrazione della sintomatologia dolorosa.

Il nostro contributo alla questione

Abbiamo pensato opportuno individuare gli atteggiamenti (cosa pensa), i comportamenti
(cosa dichiara di fare), I'adesione e le proposte derivanti dall'utilizzo della Scala di
valutazione numerica del dolore (Nrs) informatizzata da parte degli infermieri di triage, al
fine di realizzare un assessment adeguato ovvero formale, strutturato e documentato in
modo oggettivo (Bible, 2006).

Nel periodo giugno-agosto 2010 é& stata introdotta in via sperimentale la Nrs
informatizzata, identificata dalla preliminare revisione della letteratura (Williamson &
Hoggart, 2005) come strumento ottimale per I'accertamento del dolore nel contesto di
emergenza-urgenza.

L'informatizzazione della Nrs & avvenuta utilizzando la piattaforma share di Microsoft,
chiamata SharePoint Server 2007, disponibile nell’area intranet dell’Arcispedale Santa
Maria Nuova di Reggio Emilia. Lo strumento & stato presentato a tutto il personale
infermieristico del Pronto soccorso, a mezzo mail e attraverso 'area intranet, nonché negli
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incontri periodici/riunioni del personale infermieristico. Al termine del periodo di
sperimentazione € stato costruito un questionario ad hoc per indagare la valutazione degli
infermieri.

L’accertamento del dolore & considerato un aspetto centrale dell’attivita di triage (Figura
1), al pari di raccolta dati, anamnesi, allergie e rilevazione dei parametri vitali. Il 97% dei
rispondenti dichiara il proprio accordo sulla necessita di ri-valutare il dolore percepito dal
paziente durante l'attesa al Pronto soccorso, cosi come gli altri parametri vitali od altri
segni e sintomi (Figura 2).

Figura 1 — Considerazione circa 'importanza dell’accertamento del dolore

L'accertamento del dolore & un aspetto centrale dell'attivita di triage al pari della raccolta
dell'anamnesi, delle alergie e della rilevazione dei parametri vitaliL’accertamento del
dolore & un aspetto centrale dell'attivita di triage al pari della raccolta dell’anamnesi, delle
alergie e della rilevazione dei parametri vitali

0%

O Per nulla d"accordo

m Poco d'accordo

o Me d’accordo,ne in disaccondo
o Molto d accordo

m Dl tutto d'accomdo

Figura 2 — Necessita di ri-valutare, se presente, il dolore durante I'attesa al triage

Il dolore, se presente, & un parametro che merita di essere rivalutato, durante il periodo di
attesa, al pari deqli altri paramedtri vitali, segni e sintomi raccolti

O Per nulla d"accordo

® Poco d'accordo

o Me d’accordo,ne in disaccordo
o Molto daccordo

m D&l tutto d'accondo

S6%
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E pratica consolidata e costantemente messa in campo (91%) la rilevazione del dolore a
tutti i pazienti sofferenti, attraverso una descrizione qualitativa. Per il 75% dei rispondenti il
dolore descritto come intenso o molto intenso orienta verso una gestione dell’attesa ridotta
(ingresso in ambulatorio anticipato) (Figura 3), sebbene solo il 55% pensi che il dolore
debba essere accertato su tutti i pazienti (quelli che lamentano dolore e quelli che non lo
riportano), mentre il 63% del campione tenderebbe a sovrastimare il proprio livello di
dolore.

Figura 3 — Percentuale di infermieri di triage che rilevano il dolore, attraverso descrizione
qualitativa

Durante la attivitd di triage, rilevo il dolore a tutti ai pazienti attraverso una descrizione
qualitativa (es: avvalendomi dell'OPQRST o di descritttori qualitativi forniti dal paziente
(trattativo, puntario, intermittente, etc.)

0%

3%

O Per nulla d"accordo

m Poco d'accordo

| o Me d’accordo,ne in disaccordo
o Molto daccordo

m D&l tutto d'accondo

T5%

Interessante é il fatto che il 53% sostenga di aver dovuto ridimensionare il punteggio
riferito dal paziente, valutandolo non congruente con gli altri dati (oggettivi e soggettivi)
raccolti al triage; in particolare esprimono questa valutazione 10 dei 14 infermieri che
svolgono triage da piu di 5 anni (infermieri abili-esperti).

Il 63% dei rispondenti afferma che le proprie conoscenze permettono di somministrare la
Nrs secondo le indicazioni della letteratura, ma tale percentuale scende al 50% quando si
chiede se si sentono a proprio agio nella somministrazione della scala, a cui si somma |l
25% di indecisi e il 22% in disaccordo. Inoltre il 53% ha dichiarato di aver utilizzato la scala
Nrs solo per pazienti visibilmente sofferenti e non su tutti i pazienti.

Cosa propongono gli infermieri di triage?
Il questionario ha anche indagato le proposte per un piu agevole utilizzo dello strumento,
che evidenziano la sensibilita degli infermieri di triage circa la valutazione del dolore:

» I'88% suggerisce che il futuro programma di triage sia sviluppato prevedendo un
unico spazio dedicato alla valutazione del dolore, con I'integrazione di tale spazio al
software di triage;

* la quasi totalita concorda su uno spazio per segnalare I'impossibilita di rilevazione
del dolore attraverso la scala Nrs, come ad esempio in caso di pazienti pediatrici,
con deficit cognitivi o altro;

* il 50% ritiene importante la presenza di un promemoria visivo in caso di mancata
valutazione del dolore durante I'attivita di triage.
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Liu, So & Fong (2008) indica che la gestione del dolore come uno degli aspetti piu
importanti della presa in carico dei pazienti, dunque aspetto fondamentale per tutti gli
infermieri. Sebbene lo staff medico sia responsabile per la prescrizione di analgesia, gran
parte della responsabilita per il comfort del paziente €, e resta, degli infermieri, tanto da
essere definito il quinto parametro vitale (Fosnocht, Swanson, Barton, 2005; Lord, 2009),
rinforzando cosi la necessita di indagare, monitorare e trattare il dolore in ogni paziente.
Con un assessment accurato del dolore, gli infermieri di triage avranno la possibilita di
implementare protocolli condivisi che facilitino la somministrazione di analgesia precoce al
triage stesso, aumentando cosi la soddisfazione del paziente (Lewén, Gardulf , Nilsson,
2010).
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NORME E CODICI

L'obbligo dell’Ecm non é a carico dell'Azienda.
Una recente sentenza della Corte di Cassazione

ribadisce che I'aggiornamento é un dovere

preciso e permanente per ogni professionista

di Giannantonio Barbieri

Avvocato

L'infermiere fonda il proprio operato su conoscenze validate e aggiorna saperi e
competenze attraverso la formazione permanente, la riflessione critica sull’esperienza e la
ricerca. Ad affermarlo & in primo luogo l'art. 11 del Codice deontologico degli infermieri:
I'aggiornamento dei propri saperi e delle proprie competenze e, prima di tutto, un valore
etico e un obbligo di natura deontologica, poi un dovere giuridico. E cid in quanto il sapere,
ossia la conoscenza, costituisce lo strumento prioritario per raggiungere gli obiettivi
principali di quella che Florence Nightingale ha definito un’arte, anzi, come aggiungeva, la
“piu bella delle arti”, ossia la professione infermieristica; uno degli obiettivi fondamentali,
forse il primo in assoluto, € rappresentato dal tendere a una professione orientata al
servizio della persona, nel rispetto dei suoi diritti fondamentali, dove la salute € il bene
supremo mediante un’ assistenza diretta al bene della persona assistita.
Questo, indubbiamente, richiede un impegno, a volte anche gravoso, totale e continuo,
teso all’aggiornamento delle proprie competenze tecniche, educative e relazionali. In altre
parole, la formazione permanente e I'aggiornamento professionale sono strumenti
indispensabili alla e nella professione infermieristica.

Questa breve premessa vuole fungere da introduzione ad una sintetica disamina di una
recente sentenza della Corte di Cassazione, la n. 21817 del 20 ottobre 2011, che affronta
in maniera approfondita ed esauriente il tema della formazione da parte dei professionisti
sanitari. Nonostante il caso giudiziario abbia avuto come protagonista un medico, ritengo
che le indicazioni tratte dalla motivazione della sentenza possano costituire un indubbio
insegnamento ed anche costituire un rilevante stimolo per la professione infermieristica. E
cid in quanto la decisione della Suprema Corte sgombra il campo da una serie di errati
convincimenti, annienta false convinzioni e affloscia tante quanto errate certezze e attese,
destinate in partenza alla inevitabile delusione sul tema dell’aggiornamento professionale
personale.

Questi i fatti. Un medico ospedaliero, appartenente al 1° livello della dirigenza (i fatti sono
risalenti nel tempo), ricorre al Tribunale del lavoro convenendo in giudizio I'Asl alle cui
dipendenze svolge la propria attivita, lamentando che, a partire da una certa data, non
aveva avuto la possibilita di conseguire alcuna progressione economica e di carriera e
come tale situazione fosse da ricondurre all’inerzia della propria azienda, che non si era
mai attivata per organizzare e proporre ai dipendenti percorsi di aggiornamento e
formazione. Aggiungeva che tale situazione, non avendogli permesso di arricchire il
proprio curriculum, lo aveva penalizzato nei concorsi per l'accesso alle qualifiche
professionali superiori. Quindi, il medico chiedeva che il Tribunale dichiarasse in prima
battuta 'inadempimento dell’Asl, ossia I'essere venuta meno ad un presunto obbligo di
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predisporre percorsi di aggiornamento professionale nei confronti dei propri dipendenti, e
in seconda battuta chiedeva il risarcimento dei danni che tale inadempimento gli avrebbe
provocato, danni consistenti nelle differenze retributive tra I'incarico attuale e gli incarichi a
cui, a suo dire, avrebbe avuto diritto in presenza di un diverso curriculum, oltre ai danni per
la lesione della sua professionalita.

Ovviamente la domanda e il principio sotteso, che il medico ostinatamente ha portato
avanti, vengono decisamente e definitivamente rigettati dai giudici della Corte di
Cassazione, dove la causa approda dopo due gradi di giudizio, tribunale e corte d’appello.
Infatti, & abbastanza frequente la immotivata ed erronea convinzione che le Asl abbiano
'obbligo, contrattualmente assunto con i propri dipendenti, di curare direttamente il loro
aggiornamento professionale mediante la realizzazione di iniziative formative specifiche
per i vari profili e ruoli professionali. Ed € altrettanto frequente il falso convincimento
secondo il quale, in assenza dell'impegno formativo da parte del datore di lavoro, possa
scaturire una sorta di diritto all’esenzione dalla formazione Ecm.

Al contrario, i giudici romani, proponendo in maniera esaustiva una limpida disamina delle
norme che, nel nostro ordinamento, si occupano della formazione continua (Ecm),
muovendo dall’art. 16-bis del Digs 502/1992, il quale, in particolare, ha previsto e in parte
disciplinato la formazione continua in ambito sanitario, che a sua volta comprende
'aggiornamento professionale e la formazione permanente continua, giungono
correttamente a sostenere come la disciplina del sistema della formazione continua in
sanita veda interagire lo Stato e le Regioni, ma non attribuisce direttamente alle Asl alcuna
autonoma titolarita, autoreferenziale, in ordine alla promozione di iniziative idonee ad
essere ricomprese nella formazione, partecipando invece le stesse, che costituiscono
strumento attraverso il quale le Regioni provvedono all’erogazione dei servizi sanitari
nell’esercizio delle competenze in materia di tutela della salute ad esse attribuite dalla
Costituzione, ad un piu articolato percorso procedimentale, che coinvolge, a diverso titolo,
una pluralita di enti e di organismi. Pertanto, proseguono i giudici della Suprema Corte,
non € possibile configurare I'esistenza, a carico delle Asl, di un obbligo di predisporre e
organizzare specifici e determinati corsi di aggiornamento e/o di formazione per i propri
sanitari; conseguentemente non puo ravvisarsi I'esistenza, in capo ai sanitari stessi, di uno
specifico diritto di ottenere direttamente dallAsl di appartenenza la promozione e
l'organizzazione di iniziative formative e/o di aggiornamento professionale. Cid non
significa che le Asl possano, senza giustificato motivo, impedire od ostacolare i propri
dipendenti nell’esercizio del loro diritto/dovere di aggiornarsi e di partecipare a iniziative
formative promosse da altri enti, quali ad esempio Universita, Irccs, oppure Ordini e
Collegi professionali o, piu in generale, produttori di formazione nel’ambito del sistema
c.d. Ecm, purché, ovviamente, accreditati secondo il sistema di educazione continua in
medicina.

Non va dimenticato, da ultimo, come I'impegno formativo non sia appannaggio esclusivo
del professionista sanitario dipendente, pubblico o privato che sia, ma anche di colui che
esercita la libera professione sanitaria che, come ricorda il Tar del Lazio in una recente
pronuncia, “@ assoggettabile all'obbligo di formazione continua prevista dall'art. 16-bis e
quater del DIgs n. 502 del 1992, che non é riservata solo al personale sanitario dipendente
del Servizio sanitario nazionale, atteso che l'indipendenza e I'autonomia della professione
riguardano il suo svolgimento, ma non interferiscono con i livelli di preparazione che un
ordinamento richiede che siano costanti nel tempo per il corretto esercizio della
professione e che riguardano la qualita soggettiva degli operatori professionali, senza
distinzione alcuna tra quelli pubblici e quelli privati” (Tar Lazio, Roma, n. 2038/2007).
La sentenza in esame permette, dunque, di riflettere sul fatto che il livello qualitativo e la
consistenza della domanda che scaturisce dal bisogno sociale, dai problemi di salute che
il cittadino e la comunita esprime nei confronti del professionista sanitario, richiede sempre
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di piu al professionista competenze tali da fornire risposte adeguate attraverso la
manutenzione, aggiornamento e completamento del proprio livello di conoscenze, abilita e
comportamenti. Pertanto, la formazione, in tutte le sue modalita, fasi e sedi, tenuto conto
di quanto stabilisce la legge 42/99 circa il “campo di attivita e di responsabilita” dei
professionisti sanitari, che deve essere individuato anche mediante la formazione di base
e post-base, rappresenta un elemento costitutivo della professionalita diretta ad assicurare
un servizio adeguato ed esauriente al cittadino e, come tale, diventa dovere preciso e
permanente per il professionista. E importante, quindi, un’ulteriore riflessione sulla
responsabilita formativa e di aggiornamento professionale, che non potra e non dovra fare
affidamento unicamente sull’acquisizione di nuovi saperi scientifici e di nuove abilita
tecnico-operative, ma dovra fare essenzialmente riferimento agli strumenti di riflessione e
decisione etica rilevanti per la professione. Oggi una formazione che pretenda di fare a
meno dell’'offerta formativa costituita dai percorsi della bioetica risulterebbe essere
incompleta e certamente anche pericolosa: un errore grossolano in ambito di etica clinica
non sarebbe piu facilmente scusabile, come non sarebbe altrettanto scusabile un errore
dovuto a mancanza di saperi.
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La difficile morte dei certificati

di Carlo Mochi Sismondi

Presidente FORUM PA

“Entro massimo due anni spariranno certificati e anche autocertificazioni, a tutto vantaggio
del tempo e delle tasche di cittadini e imprese”. “E vietato per tutte le amministrazioni
chiedere ai cittadini ed alle imprese dati gia in loro possesso”. ‘I certificati richiesti dalle
amministrazioni ai cittadini certificano solo la loro incapacita di scambiarsi i dati”. “Basta ai
cittadini-fattorini’.

Non si tratta di dichiarazioni del nuovo Governo sulla semplificazione, si tratta invece di
titoli e di virgolettati di Bassanini sulla stampa della primavera del 2001, dopo I'entrata in
vigore del testo unico sul documento amministrativo (Dpr 445/00). Oltre dieci anni fa
quindi.

Ora una nuova legge pare definitivamente segnare la sorte di questi pezzi di carta che
hanno accompagnato tutte le date importanti delle nostre vite. Dal 1° gennaio 2012 infatti i
certificati hanno validita solo nei rapporti tra i privati e le amministrazioni non potranno piu
chiedere ai cittadini certificati o informazioni gia in possesso di altre pubbliche
amministrazioni.

Le nuove norme - ci dice il sito del Ministro Patroni Griffi - hanno come obiettivo la
completa "de-certificazione" del rapporto tra Pubblica amministrazione e cittadini e
I'attuazione di queste disposizioni richiede un profondo cambiamento nei comportamenti
quotidiani delle amministrazioni.

Ecco le principali novita:

1) le certificazioni rilasciate dalle Pa in ordine a stati, qualita personali e fatti sono
valide e utilizzabili solo nei rapporti tra privati. Nei rapporti con gli organi della Pubblica
amministrazione e i gestori di pubblici servizi, tali certificati sono sempre sostituiti dalle
dichiarazioni sostitutive di certificazione o dell'atto di notorieta. Dal 1° gennaio 2012 le
amministrazioni e i gestori di pubblici servizi non possono piu accettarli né richiederli;
2) i certificati devono riportare, a pena di nullita, la frase: "il presente certificato non
puo essere prodotto agli organi della pubblica amministrazione o ai privati gestori
di pubblici servizi". Le amministrazioni devono adottare le misure organizzative
necessarie per evitare che, dal 1° gennaio 2012, siano prodotte certificazioni nulle per
I'assenza della predetta dicitura;

3) le amministrazioni sono tenute a individuare un ufficio responsabile per tutte le
attivita volte a gestire, garantire e verificare la trasmissione dei dati o I'accesso
diretto agli stessi da parte delle amministrazioni procedenti; tale adempimento risulta
indispensabile, anche per consentire "idonei controlli, anche a campione" delle
dichiarazioni sostitutive, a norma dell'articolo 71 del Testo Unico in materia di
documentazione amministrativa;

4) le amministrazioni devono individuare e rendere note, attraverso la pubblicazione
sul proprio sito istituzionale, le misure organizzative adottate per I'efficiente, efficace
e tempestiva acquisizione d'ufficio dei dati e per l'effettuazione dei controlli medesimi,
nonché le modalita per la loro esecuzione;
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5) la mancata risposta alle richieste di controllo entro trenta giorni costituisce
violazione dei doveri d'ufficio e viene in ogni caso presa in considerazione ai fini della
misurazione e della valutazione della performance individuale dei responsabili
dell'omissione;

6) le pubbliche amministrazioni possono acquisire senza oneri le informazioni
necessarie per effettuare i controlli sulla veridicita delle dichiarazioni e per l'acquisizione
d'ufficio, con qualunque mezzo idoneo ad assicurare la certezza della loro fonte di
provenienza.

Sin qui la norma: funzionera questa volta e assisteremo veramente alla sparizione dei
certificati? Non ne sono cosi convinto e un qualche visita-campione in un ufficio anagrafico
del Comune di Roma aiuta il mio scetticismo. In realta gli impiegati fanno il loro dovere e,
dopo aver chiesto a cittadini piuttosto stupiti a cosa serva il certificato richiesto, i
informano che no, non possono farlo se il destinatario € un’amministrazione. La risposta &
scontata e banale: “ma me I'hanno richiesto loro!”. Che succede allora? che l'impiegato
comprensivo fa in generale l'unica cosa che puo fare: emette il certificato, sia pure con la
dicitura che non pud essere usato verso amministrazioni pubbliche e il cittadino se ne va
tranquillo con il suo pezzo di carta e anche, in caso fosse proprio vero, con l'atto notorio:
due pezzi di carta invece di uno, ma sempre meglio che tornare due volte!
Ma perché la norma di semplificazione potrebbe non funzionare questa volta come non
hanno funzionato sino ad ora i tanti provvedimenti che vietavano alle amministrazioni di
chiedere dati che la Pa nel suo complesso avesse gia?

Credo che siamo stati sconfitti (sino ad ora... la speranza € l'ultima a morire e magari
questa €& la volta buona!) nella lotta alla “burocrazia dei certificati” da due diverse e
avventate speranze: la prima, la piu facile a raccontare, € quella che immaginava che
'innovazione, una volta innescata, avrebbe prodotto da sola il consenso all'interno delle
amministrazioni (un errore simile all’esportazione della democrazia in Iraq per intenderci).
Non é stato cosi, né cosi poteva essere: l'innovazione tecnologica, quella che allora
chiamavamo “la rivoluzione digitale”, avrebbe avuto bisogno di robuste iniezioni di
organizzazione, di cure da cavallo di meritocrazia, di abbondanti aggiunte di personale
specializzato e qualificato, di solidi accompagnamenti di “vademecum” e provvedimenti
attuativi. In una parola di “cura” e di attenzione. Non ci sono state e la controffensiva I'ha
avuta vinta quasi dappertutto, lasciando qua e la sacche di resistenza capeggiate da
testardi innovatori, ormai un po’ sfiduciati anch’essi.

La seconda illusione era che si potesse decertificare senza una efficiente e affidabile rete
per lo scambio dei dati tra le amministrazioni. Non che non si sia fatto nulla: alla Rupa
(Rete unitaria della Pa) &€ succeduto I'Spc (Sistema pubblico di connettivita), ma in realta
pochi se ne sono accorti e la tensione fattiva che ne aveva accompagnato i primi passi si €
spenta da tempo. Il piu & ancora da fare e lo dimostra l'insistenza con cui le leggi anche
degli ultimi anni impongono (grida manzoniane!) di aprire le grandi basi di dati: gridando
sempre piu forte ad amministrazioni sorde. Che non sia un problema tecnologico ormai lo
sanno anche i bambini, che invece sia qualcosa che riguarda potere, privilegi, rendite di
posizione e non bit € qualcosa di cui spesso, piu 0 meno ingenuamente, ci dimentichiamo.
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k SCAFFALE

F.

La gestione del rischio clinico

di Mauro Martini e Cristiano Pelati

Mc Graw Hill, Milano, 2011
pagine 503, euro 38,00

Questo libro, a cura di Martini e Pelati, & il frutto del contributo di un
folto gruppo di collaboratori qualificati e competenti, impegnati a diverso
titolo nella gestione del rischio clinico, che assieme affrontano la
la tematica in una logica di sistema, illustrando I'esperienza della Regione
gestione¥del Emilia-Romagna.
clinice !l testo esplora una tematica importante e vuole stimolare la riflessione
sulla necessita di integrare le metodologie di analisi degli eventi avversi
e le azioni preventive e correttive, finalizzate alla progettazione e
attivazione di processi assistenziali appropriati, efficaci e sicuri; dedica inoltre attenzione
al crescente contenzioso in ambito sanitario e conseguentemente alla crisi assicurativa,
quindi alla necessita di garantire percorsi rapidi per il risarcimento del danno ai cittadini e
garantire maggiore serenita ai professionisti sanitari.
Nella presentazione del libro, a cura di Alessandro Ghirardini, si evidenziano alcune
considerazioni che ben inquadrano la rilevanza prioritaria del Sistema sanitario nei
confronti della qualita e sicurezza dei pazienti e delle cure e della gestione del rischio
clinico, nellambito dell’esercizio della professione sanitaria, per la realizzazione delle
politiche di governance sanitaria.
L'attenzione allo sviluppo di competenze professionali, che determinano modifiche dei
comportamenti dei sanitari (indipendentemente dai vincoli strutturali ed organizzativi),
miglioramento della comunicazione all'interno del team multidisciplinare, coinvolgimento e
partecipazione dei pazienti, rappresenta un'importante esigenza non solo in relazione alla
gestione del rischio clinico, ma anche in funzione dell’importanza strategica del governo
clinico in un contesto in cui la domanda di salute assume una crescente complessita.
Il testo, nell’ottica dell’approccio sistemico alla sicurezza dei pazienti, affrontando tale
tematica con un approccio multidisciplinare, integrando la parte teorica con molteplici
esemplificazioni pratiche, pud costituire sia uno strumento didattico che un manuale
d’'uso, un utile strumento per coloro che sono coinvolti a vario titolo nel processo della
gestione del rischio; rappresenta anche un prezioso contributo per coloro che desiderano
approfondire o rafforzare le proprie conoscenze sull’argomento, sui concetti generali e
sugli strumenti utili a promuovere tale gestione al fine di migliorare la pratica clinica,
generare miglioramenti di sistema e promuovere un cambiamento culturale nell’ambito
della sicurezza.
La struttura del testo, sostanzialmente articolata in due parti, propone una rassegna
sistematica dell’evoluzione dei contenuti, della metodologia e degli strumenti; si puo
trovare dapprima una parte descrittiva dei presupposti introduttivi e metodologici, relativi
alla gestione del rischio clinico, completata poi da una seconda parte in cui si presenta la
gestione del rischio nelle aree specialistiche.
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Nella prima parte, costituita da 9 capitoli, si trovano approfondimenti sulla natura e la
specificita metodologica e strumentale della gestione del rischio; vengono qui presentati in
modo esaustivo e dettagliato i piu comuni strumenti di analisi e valutazione dei rischi, di
prevenzione, nonché i modelli organizzativi finalizzati alla riduzione dell’errore e alla
compressione del rischio, attraverso la costruzione di un sistema per la gestione del
rischio.

Nella seconda parte, che contempla 11 capitoli (dal capitolo 10 al capitolo 20), si
affrontano gli ambiti applicativi di tale metodologie e strumenti, in particolare vengono
presentate le problematiche relative alla gestione del rischio nelle seguenti aree
specialistiche: Farmacologica, Chirurgica (contemplando anche le procedure invasive), di
Emergenza, di Anestesia e Rianimazione, Ostetrica, Pediatrica, Geriatrica, Radiologica,
Psichiatrica, Riabilitativa e di Laboratorio.

Gli autori sottolineano che gli operatori sanitari hanno un ruolo chiave nellidentificare,
valutare, verificare e restituire i risultati raggiunti attraverso la realizzazione di sistematici
report aziendali relativi ai problemi emersi. Sostengono inoltre che [I'approccio
multidisciplinare organizzativo rappresenta la risposta piu adeguata sia nella
progettazione che nella realizzazione di un piano di gestione del rischio all'interno di
un’Azienda sanitaria, finalizzato alla progettazione di processi assistenziali appropriati,
efficaci e sicuri, alla promozione del ridisegno dell'organizzazione e della ricerca.
La bibliografia, ricca ed aggiornata, dimostra la rilevanza di tale tematica.

Barbara Mangiacavalli
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La McGill ingestive skills assessment (Misa-l)
Versione italiana. Manuale per I'esaminatore

di Heather C. Lambert

Franco Angeli Editore, 1a edizione 2011
pagine 64, euro 15,00

La disfagia é relativamente comune nella popolazione, ma la

R I,@ prevalenza aumenta con l'eta e pone particolari problemi nei

i’ | pazienti piu anziani, nei quali pud compromettere lo stato

ek d) nutrizionale, complicare la somministrazione di farmaci per via

T orale, aumentare il rischio di polmonite da aspirazione ed
impattare negativamente sulla qualita della vita.

S~ = i\ | La letteratura suggerisce che il 40%-60% dei residenti nelle
Heather C. Lambert strutture residenziali per anziani abbia un certo grado di
;*m_g“'““m“';‘;‘f;m"“ disfagia. Molte sono le possibili cause, tra le quali l'ictus e la
(MISA-) h“ malattia di Alzheimer. In generale la disfagia € un segnale di
e avvertimento che richiede ulteriori indagini. La gestione &

e e It T S
on allegato anling multidisciplinare, a seconda della causa sottostante,

dell'estensione della disfagia e della prognosi.
e Per la valutazione della capacitd di deglutizione Heather
Christine Lambert, terapista occupazionale e dottore in scienza
riabilitativa, ha proposto e validato la McGill ingestive skills assessment (Misa). La Misa &
una scala osservazionale finalizzata a valutare gli aspetti funzionali della fase orale di
ingestione, costituita da 43 item suddivisi in 5 scale (posizionamento, abilita
nell’alimentarsi, movimenti orali per lingestione di cibi solidi, movimenti orali per
I'ingestione di cibi liquidi, gestione delle consistenze solide e liquide); ad ogni item &
assegnato un punteggio da 1 (peggiore) a 3 (migliore). | punteggi attribuiti ad ogni item
sono sommati per ottenere un punteggio per ciascuna della 5 scale e successivamente
per ottenere un punteggio complessivo. La Misa & stata progettata allo scopo di valutare
individui adulti e anziani con perdita della capacita di deglutizione di origine neurologica,
chirurgica e neoplastica, con l'obiettivo di fornire allesaminatore informazioni inerenti la
capacita di ingestione in modo efficace ed affidabile e identificare le abilita compromesse
allo scopo di pianificare gli interventi.
In Italia la Misa é stata validata dal Gruppo di studio sulla disfagia dell’lstituto Santo
Stefano di Porto Potenza Picena (MC).
Nei primi due capitoli il manuale contiene informazioni relative alla costruzione della scala
e i risultati dei test psicometrici utilizzati per testarne l'affidabilita. Viene discussa anche la
validita e la capacita predittiva di questo strumento, che indicano come la Misa dia luogo a
risultati prevedibili per soggetti appartenenti a gruppi specifici: soggetti adulti e anziani
degenti in servizi per acuti, strutture di lungodegenza o centri di riabilitazione. La validita
predittiva & stata studiata unicamente nei soggetti ospiti in strutture di lungodegenza.
| rimanenti 2 capitoli descrivono dettagliatamente le istruzioni per l'uso e i criteri di
assegnazione dei punteggi per ciascun item delle 5 scale in cui & suddivisa la Misa.
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Il manuale non riporta lo strumento, che pud perd essere scaricato dal sito dell’editore
inserendo il codice EAN che si trova sotto il codice a barre sull'ultima pagina di copertina
del libro.

Sebbene lo strumento sia principalmente rivolto e utilizzato da professionisti sanitari
dellarea della riabilitazione, pud comunque fornire all’infermiere utili informazioni per
quanto attiene la gestione dell’alimentazione (consistenza dei cibi) e la prevenzione della
malnutrizione e della polmonite ab ingestis in soggetti con perdita della capacita di
deglutizione.

Tuttavia, la valutazione dello stato nutrizionale e del rischio di malnutrizione richiede
all'infermiere di integrare le informazioni ottenute dalla Misa con informazioni in merito alle
preferenze di cibo personali o ad eventuali limitazioni della dieta per la presenza di
patologie concomitanti, quali diabete o nefropatie, intolleranze alimentari o interazioni con
i farmaci prescritti.

Non meno importanti sono gli aspetti organizzativi che possono condizionare, modificando
'apporto di cibo, l'alimentazione dei soggetti anziani in ospedale e nelle strutture
residenziali: piccole modifiche all’organizzazione degli aspetti alberghieri associati
all'offerta dei pasti, come per esempio adottare uno stile familiare, dedicare attenzione
alla preparazione delle sale da pranzo o altri, possono migliorare I'apporto di cibo nei
soggetti a rischio di malnutrizione.

Ermellina Zanetti
Gruppo di Ricerca Geriatrica, Brescia
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L'empowerment nei servizi sanitari e sociali.
Tra istanze individuali e necessita collettive

di Maria Augusta Nicoli, Vincenza Pellegrino

Il Pensiero Scientifico Editore
pagine 280, euro 18,00

Benché ancora orfana di una adeguata e condivisa traduzione in
lingua italiana, la parola empowerment & entrata ormai a far parte del
linguaggio comune di coloro che si occupano di sanita e assistenza
nel quotidiano, cosi come di coloro che promuovono progetti di
ricerca condivisi. L'etimologia della parola suggerisce una
suddivisione in tre distinte sezioni: em-power-ment. Il prefisso em
viene utilizzato con il significato di “mettere nella condizione di” o
anche di “andare verso”, riferendosi quindi ad un movimento
propositivo verso qualcosa. Il sostantivo power viene in genere
tradotto letteralmente come “potere”, “essere in grado di”, “potere di”.
Infine, il suffisso ment definisce al tempo stesso sia un processo, sia
un risultato. L'empowerment - proprio per questa sua quasi-impossibile traduzione che i
termini capacitazione, accrescimento, concessione di potere certo non soddisfano - e
diventato un contenitore ampio, alimentato da diverse e variegate esperienze.

In generale, le attivita di empowerment si caratterizzano per essere dinamiche e non
definite temporalmente, mirate al singolo soggetto ma anche alla collettivita, sempre
comunque finalizzate ad un percorso condiviso, di scambio e di partecipazione.
In un panorama cosi variegato e stimolante, questo libro di Nicoli e Pellegrino rappresenta
un riferimento significativo per diverse ragioni.

Innanzitutto il libro parte da un’esperienza concreta - il progetto avviato da Agenas
(Agenzia nazionale per i servizi sanitari regionali) - svolta in collaborazione con diverse
realta regionali e articolato con un focus particolare in Emilia-Romagna, durante la quale,
partendo dalla definizione e dallo schema teorico dellempowerment, si € arrivati alla
raccolta e diffusione di esperienze sviluppatesi sul campo, che rappresentano la base per
una riflessione piu ampia sul tema.

A seguire, il libro vuole sottolineare le molte facce dellempowerment. Nell’esperienza di
chi scrive 'empowerment riguarda il singolo paziente/cittadino nel suo rendersi informato
e consapevole e si riverbera sulla collettivita, in particolare le associazioni di tutela di
cittadini e pazienti, nel rendersi capaci di entrare con maggior appropriatezza e incisivita
nel dibattito sulla salute. Il libro allarga questo orizzonte e presenta 'empowerment come
un momento di completo coinvolgimento di tutti coloro che sono partecipi in un percorso in
sanita: i cittadini/pazienti certo, ma anche tutti gli operatori e i dirigenti.

Percorsi e scambio di conoscenze sono i traccianti per la lettura dei vari contributi, nei
quali la riflessione si concentra sul concetto di empowerment (come lo definisco i vari
attori), ma arrivando alla concretezza delle pratiche e degli strumenti da utilizzare per
agire veramente 'empowerment, quindi definizioni, presentazione concreta di tecniche e
strumenti, consigli operativi.
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Il volume si articola in dieci capitoli affidati a diciotto diversi autori, a dimostrazione della
ricchezza di punti di vista e di esperienze differenti offerte dal volume; si procede dalla
presentazione di che cosa si intende per empowerment attraverso vari riferimenti teorici,
per dettagliare poi anche sulla nascita, sviluppo e definizione del termine, ricordando che
le prime teorie sullempowerment risalgono al 1981. Il concetto viene discusso in
riferimento al contesto sociale contemporaneo e viene sottolineata la circolarita del
concetto e dell’esperienza di empowerment: il singolo protagonista — qualsiasi sia il suo
ruolo — una volta empowered diventa parte di un sistema che a sua volta necessita di
empowerment da trasferirsi nel percorso di cura e nell’'organizzazione. L'empowerment in
buona sostanza cambia la prospettiva nella quale muoversi e le esigenze per le quali si
cercano risposte.

Si prosegue interrogandosi poi sul senso dellempowerment tra autonomia, ruoli e
quotidianita organizzativa, arrivando a descrivere esperienze concrete di attivita di
empowerment che possono essere da traccia e stimolo per concretizzare altre esperienze
sulla base di questa lettura. Vengono in particolare approfondite tre tecniche: il teatro
dell’Oppresso, I'Open space technology e i Laboratori narrativi.

Gli ultimi capitoli sono quindi dedicati alla lettura e alla riflessione su alcuni percorsi
effettivamente sviluppatesi e al loro monitoraggio. L’attenzione riservata nell’opera alla
valutazione continua dei risultati € un aspetto fondamentale per verificare il risultato
dell’esperimento di empowerment: anche questo € un aspetto assolutamente condivisibile
nell'impostazione data a questo libro.

In una societa e sanita che sempre piu frequentemente mettera al centro il cittadino (e
tutti siamo cittadini) nella condivisione di percorsi e nel processo/percorso decisionale,
'empowerment - chiamiamolo ancora cosi fino a quando non verra condivisa una
traduzione convincente - gioca un ruolo importante e di stimolo, sia per gli operatori
sanitari sia per la collettivita. Non pud essere casuale d’altra parte il forte richiamo alla
centralita del paziente nei Piani sociali sanitari: per la realizzazione di questa centralita &
essenziale che i concetti che sottendono e sostengono I'empowerment siano fortemente
condivisi ed applicati. E importante che di questo si continui a discutere per arrivare a
percorsi € modalita condivise, superando, come si sottolinea nell’epilogo del volume,
quell’occasionalita che ha caratterizzato le iniziative di empowerment di questi anni.

Paola Mosconi

Laboratorio per il coinvolgimento dei cittadini in sanita - Istituto di Ricerche
Farmacologiche Mario Negri, Milano
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