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L’educazione terapeutica del paziente pediatrico con
asma: perché parlarne ancora?

Therapeutic education in pediatric patient with asthma: why we need to talk about it yet?

Luciana Indinnimeo, Valentina De Vittori, Martina Capponi, Vincenza Di Marino, Marzia Duse
Dipartimento di Pediatria, Policlinico Umberto I, Universita di Roma “Sapienza”, Roma

Corrispondenza: Luciana Indinimeo email: luciana.indinnimeo@uniromat.it

Riassunto: L’asma costituisce un importante problema sanitario con un elevato impatto socio-economico.

Un problema comune nei pazienti asmatici € la scarsa compliance terapeutica, definita come la misura in cui il
comportamento del paziente coincide con le prescrizioni del medico. La compliance ¢ influenzata da fattori di
varia natura, tra cui il numero di farmaci prescritti, la durata della terapia, I'interferenza con le abitudini di vita,
gli effetti collaterali dei farmaci.

Le evidenze scientifiche dimostrano che 'educazione terapeutica, intesa come un programma di formazione at-
traverso il quale il paziente € capace di attuare le pratiche terapeutiche concordate con il medico, pud aumentare
la compliance.

L’intervento educativo puo utilizzare un ampio spettro di strategie per adattarsi ai bambini e ai loro genitori. L’eta
dei pazienti € fondamentale per la scelta della strategia corretta: i bambini piu piccoli apprendono giocando e i
programmi dovrebbero utilizzare oggetti e giocattoli come strumenti d’insegnamento, mentre con i pit grandi si
puo instaurare un colloquio sulla patologia e la sua gestione.

Come raccomandano le linee guida sulla gestione dell’asma in eta pediatrica, I’educazione terapeutica dovreb-
be essere svolta in tutte le strutture sanitarie che si occupano di asma. L’utilizzo di programmi educativi ha un
impatto significativo sul livello di conoscenza della malattia e puo ridurre il numero di assenze scolastiche e gli
attacchi di asma, aumentando pertanto la qualita di vita dei piccoli pazienti e delle famiglie.

Parole chiave: Compliance, Educazione Terapeutica, asma, bambini.

Summary: Asthma is animportant health problem with a high socio-economic impact. A common problem in
patients with asthma is the poor compliance with therapy; the most commonly used definition of compliance is
patient’s behaviors (in terms of taking medication, following diets or executing lifestyle changes) coinciding with
healthcare providers recommendations for health and medical advice.

Compliance is influenced by many factors: number of drugs, length of the therapy, interference with children
lifestyle, medication side effects.

Scientific evidences show that therapeutic education, as a training program through which the patient is able to
improve the therapeutic practices prescribed by the doctor, may increase therapeutic compliance.

The educational intervention uses a wide range of strategies. The age of the patients is a primary aspect for choo-
sing the correct strategy: the younger children learn by playing and programs should use objects and toys as tea-
ching tools; in the older children the program should use discussion about the problems of asthma management.
As recommended in the guidelines on the management of asthma in children, therapeutic education should be
carried out in all health facilities that deal with asthma. The use of educational programs can have a significant
impact on the knowledge of the disease, on the reduction of acute asthma attacks and on the school absences,
increasing the quality of life of young patients and their families.

Key words: compliance, Therapeutic Education, asthma, children.

LEDUCAZIONE TERAPEUTICA COME STRUMENTO PERAUMENTARE LA COMPLIANCE

L’asma costituisce un importante problema sanitario con un impatto socio-economico elevato
sia per i notevoli costi diretti legati all’'uso delle strutture sanitarie, sia per i costi indiretti do-
vuti all'impiego della famiglia nell’assistenza al bambino (1). Studi epidemiologici riportano
che il 50% dei bambini con sintomi asmatici sfugge a una diagnosi precoce e non € corretta-
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mente trattato (2), circa i 34 circa dei ricoveri di urgenza per asma potrebbero essere evitati.
Un problema comune nei pazienti asmatici € la scarsa compliance terapeutica definita come
la misura in cui il comportamento del paziente coincide con le prescrizioni indicate dal medi-
co. In una revisione della letteratura sull’adesione alla terapia antiasmatica per via inalatoria,
Cochrane (3) ha riportato un’adesione al trattamento che oscilla tra il 24% e il 69%.

Questi dati sono stati confermati dallo studio di Milgrom H, et al., secondo il quale il tasso di
aderenza al trattamento nei bambini con asma € inferiore al 50% (4). La compliance puo esse-
re influenzata da fattori di varia natura: numero di farmaci prescritti e frequenza delle dosi dei
farmaci, in quanto pitt somministrazioni al giorno possono aumentare il rischio di ridotta ade-
renza rispetto ad una sola somministrazione giornaliera. La durata della terapia, I'interferenza
con le abitudini di vita del bambino, gli effetti collaterali dei farmaci, riducono la compliance
(5). Nelle malattie croniche e nell’asma in particolare la compliance puo essere influenzata
significativamente anche dalla scarsa conoscenza che il paziente ha della malattia e del suo
trattamento, dalla mancanza di un piano terapeutico scritto che sia adeguato e condiviso dal
paziente e che lo guidi sulla corretta assunzione dei farmaci, cosi come dalla mancanza di una
corretta supervisione del medico. E stato dimostrato che una scarsa aderenza alla terapia con
corticosteroidi inalatori (CSI) puo essere attribuita alla preoccupazione dei genitori che il CSI
riduca la crescita nei bambini e sia causa di effetti collaterali sistemici (6). Ottenere una com-
pliance terapeutica adeguata € un processo complesso ed ¢ il punto di arrivo e non di partenza
di un percorso educativo (7). A tale proposito, 'OMS (8) definisce “educazione terapeutica”
come un “trasferimento” di competenze terapeutiche pianificato e organizzato in cui le fami-
glie e i pazienti apprendono dal personale sanitario le informazioni, le capacita pratiche e gli
atteggiamenti necessari alla co-gestione della malattia.

Il concetto di educazione terapeutica € un programma di formazione al termine del quale il
paziente acquisisce un ruolo e una responsabilita nel condurre la malattia (9).

ASPETTISALIENTI DELLEDUCAZIONE TERAPEUTICA SULLASMA, ALLA LUCE DELLE ULTIME
ESPERIENZE

Strategie e metodi

Gli interventi educazionali sull’asma limitati a fornire solo informazioni, non riducono la mor-
bilita e non migliorano la gestione della malattia.

I programmi educativi devono utilizzare teorie comportamentali che prendano in esame le co-
noscenze, i bisogni, gli obiettivi del paziente e definiscano i contenuti da sviluppare, le tecniche
e 1 metodi piu idonei per raggiungere tali obiettivi (Tabella 1)

Elementi di un programma di educazione sull’asma.

Informazione: ¢ la fase in cui I'educatore trasmette al soggetto con asma le adeguate informazioni
sulla malattia e sulla sua gestione, dimostra ’esecuzione delle tecniche inalatorie, utilizzando figure
per spiegare i concetti.

Monitoraggio individuale: comprende il follow-up individuale di ciascun soggetto con valutazio-
ne dei sintomi e/o del picco di flusso espiratorio quando € necessario.

Controlli medici regolari: visite mediche periodiche per valutare la gravita dell’asma, controllare
l’aderenza e I'adeguata esecuzione del trattamento, modificare, se necessario, la terapia.

Piano terapeutico scritto: informa il soggetto quando e come deve modificare la terapia e quando
e come deve recarsi dal medico per una visita non programmata di controllo all’esacerbazione dei
sintomi. E individualizzato e scritto in base alla gravita dei sintomi del singolo soggetto.
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La scelta dell'intervento educativo deve utilizzare un ampio spettro di strategie per adattarsi ai
bambini e ai loro genitori. Le teorie educative sostengono che nei bambini 'apprendimento e
il risultato dell'interazione tra il bambino e il suo ambiente.

I bambini in eta prescolare apprendono giocando e i programmi dovrebbero utilizzare oggetti e
giocattoli come strumenti d’'insegnamento. Gli strumenti usati piu di frequente nei bambini sono
le canzoni, le marionette, il gioco dell’oca, i giochi delle carte, la casa degli allergeni, che sottofor-
ma di puzzle serve a riconoscere gli allergeni e insegna a sistemare la casa in modo adatto.

I bambini in eta scolare riescono a focalizzare un concetto esterno al proprio corpo, hanno una
migliore conoscenza del funzionamento degli organi interni e sono interessati alle cause delle
malattie e alla loro prevenzione, quindi con loro € possibile instaurare una discussione sulla
patologia. Il metodo piu usato e piu efficace per eseguire programmi di educazione sanitaria
sull’asma € quello collettivo con corsi organizzati in piti sessioni che coinvolgono piccoli gruppi
di bambini con asma e i loro genitori. E importante formare gruppi di soggetti il pitl possibile
omogeneo, con problemi, interessi e obiettivi simili, per favorire la socializzazione, lo scambio
di esperienze e 'apprendimento insieme.

Anche negli adolescenti I'intervento di gruppo sembra essere piu efficace rispetto a quello in-
dividuale. Uno studio condotto in Giordania dimostra che un gruppo di adolescenti di eta
superiore agli 11 anni opportunamente istruiti a scuola con un programma educativo sull’asma
sono in grado di insegnare efficacemente ai loro compagni piu giovani (8-10 anni) tale piano
educativo, ottenendo significativi miglioramenti sulla conoscenza, sulla gestione terapeutica
della patologia e sulla qualita della vita (10).

L’intervento individuale a differenza dei corsi, puo essere utilizzato vantaggiosamente in si-
tuazioni particolari: quando i pazienti hanno esigenze specifiche o non vogliono affrontare le
sedute di gruppo o per preparare il paziente al successivo incontro collettivo.

Anche i sistemi di autoapprendimento fanno parte dei sistemi educativi: i libri, gli opuscoli, i
video sono strumenti graditi, possono costituire un utile approfondimento per chiarire alcuni
concetti con le immagini, oppure stimolare i pazienti ad esporre i propri dubbi e a discutere con
gli educatori. Una recente meta-analisi ha mostrato che nei giovani pazienti affetti da malattie
croniche, I'uso di video games a contenuto educativo, rappresentati da giochi, quiz e aspetti mo-
tivazionali, determinava una migliorare conoscenza e consapevolezza della malattia e ottimiz-
zava la gestione terapeutica (11). E necessario tuttavia valutare attentamente i contenuti degli
interventi educazionali al computer, essendo i siti internet molto disomogenei in qualita (12).

Dove svolgere gli interventi di educazione terapeutica

Le linee guida raccomandano che I’educazione sanitaria dovrebbe essere svolta in tutte le
strutture sanitarie che si occupano di asma (9,13).

Alla diagnosi I'educazione € necessaria e deve essere orientata a discutere sull’asma e sui far-
maci in grado di controllarla. Successivamente le visite di controllo costituiscono i momenti
piu opportuni per l'intervento educativo, durante i quali € importante che la discussione tenga
in considerazione i bisogni dei bambini/ragazzi e dei loro genitori e gli obiettivi che essi voglio-
no raggiungere con la terapia. Inoltre, quando il piano terapeutico € modificato, i pazienti han-
no bisogno di un nuovo approccio educativo. Come conferma una recente revisione (14)l'inter-
vento educativo risulta molto utile ed importante quando il bambino ha una crisi acuta d’asma
e/o ericoverato in ospedale, in quanto e piu disposto, insieme alla famiglia, a modificare i suoi
comportamenti per migliorare la gestione della malattia nei bambini ricoverati. In particolare,
€ raccomandato prima della dimissione, associato a un piano di trattamento scritto.

I protagonisti degli interventi di educazione terapeutica

Nella maggior parte dei casi le persone che effettuano i programmi sono i medici e gli infermie-
ri esperti di asma. “Educare gli educatori” costituisce un aspetto importante del processo
di educazione sanitaria. Coloro che si apprestano a svolgere programmi educativi sull’asma
dovrebbero avere conoscenze di base e attitudini necessarie per trasmettere i principi della ge-
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stione della malattia, per valutare i bisogni dei pazienti e l‘efficacia dell'insegnamento. Sarebbe
auspicabile sviluppare programmi per gli educatori sull’asma ed istituire una certificazione
nazionale. Cio porterebbe a standardizzare le informazioni e a migliorare la qualita dell’inter-
vento educazionale.

Asma ed educazione terapeutica: quale ruolo perla scuola?

Molti autori hanno individuato nella scuola la sede elettiva degli interventi di educazione sa-
nitaria e terapeutica dell’asma per I’elevata prevalenza della patologia asmatica in eta scolare
tale per cui ogni insegnante avra nella sua carriera in classe un alunno asmatico ed ogni ragaz-
zo avra un compagno affetto da asma (15) (Tabella 2).

In una revisione del 2009 (15), € stato dimostrato come I'ambiente scolastico puo giocare un
ruolo decisivo:

Nell'identificazione degli studenti affetti da asma, attraverso programmi di screening mirati,
in cui la presenza di personale infermieristico dedicato, potrebbe intervenire anche nella ge-
stione dei casi pit complessi;

Nel facilitare 'accesso alle cure attraverso la collaborazione tra studenti, genitori e personale
scolastico adeguatamente addestrato a somministrare farmaci in presenza di sintomi di asma
acuto, in base ad un piano terapeutico scritto ed inviato alla scuola dai genitori o dai medici
curanti.

Il trattamento tempestivo della sintomatologia acuta consentirebbe, infatti, di evitare la perdi-
ta di giorni di scuola, le visite specialistiche e gli accessi in pronto soccorso (Figura 1).

Fig. 1. I programmi di educazione terapeutica a scuola si basano sulla collaborazione tra le famiglie e il sistema sanitario.
1l contributo di ognuna di queste componenti e determinante per ottenere il controllo della malattia nei bambini con asma.
(Modificata da Bruzzese JM, 2009).

Famiglia

Sistema delle
cure sanitarie

Scuola

Il progetto di collaborazione con la scuola per la somministrazione dei farmaci in classe, deve
essere adattato agli alunni. Per i piu piccoli la gestione dei farmaci dovra essere in gran parte
affidata al personale della scuola, nei ragazzi e nei bambini piu grandi va valorizzata ed inco-
raggiata 'autonomia e va rispettato il loro desiderio di privacy.

Tuttavia resta aperto il dibattito sulla custodia dei farmaci a scuola e sulla loro somministra-
zione da parte del personale. Nel Novembre 2005 (16) € stata emanata congiuntamente dal
MIUR e dal Ministero della Salute una normativa che, pur non imponendo comportamenti per
legge, suggerisce le modalita con cui, attraverso il personale della scuola, con la collaborazione
delle famiglie e del volontariato, lo scolaro con patologia cronica puo ricevere il trattamento
farmacologico necessario durante l'orario scolastico. Del resto, gran parte degli insegnanti ri-
tiene la patologia asmatica meno impegnativa da gestire rispetto ad altre patologie croniche
come epilessia e diabete.

Ad Aprile 2011 sono state pubblicate le “Raccomandazioni sulla gestione del bambino
allergico a scuola” frutto della stretta collaborazione tra la Societa di Allergologia ed Immu-
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nologia Pediatrica e FEDERASMA, che, oltre ad essere una linea guida per dirigenti scolastici,
insegnanti e aziende sanitarie locali su come intervenire tempestivamente e in modo efficace
nelle emergenze allergiche e nell’asma in particolare, € anche un primo approccio per il bam-
bino affinché acquisisca comportamenti adatti a gestire i disturbi respiratori a scuola con I'in-
segnante e i compagni di classe.

I bambini con asma parzialmente controllato possono avere difficolta di interazione a scuola
con i coetanei e non ottenere adeguate performance sportive (17). Questo puo determinare
frustrazione e malcontento (18). Una recente revisione sistematica (19), evidenzia ancora una
volta come i programmi d’intervento sulla gestione dell’asma a scuola, abbiano un impatto
favorevole sulla qualita di vita dell’alunno in termini di diminuzione delle assenze e aumento
della partecipazione alle attivita sportive ed eventi extrascolastici, e si accompagnino ad una
migliore tolleranza all’esercizio fisico e ad una riduzione degli accessi in PS per riacutizzazioni
della sintomatologia.

Perché la scuola deve interessarsi di asma.

e L’asma e riconosciuta dal 1999 come malattia sociale

e E una delle cause piti frequenti di assenza scolastica

¢ Se mal controllato puo causare scarso rendimento scolastico
e Puo essere correlato ad alcune attivita svolte a scuola

e Puo richiedere I'uso dei farmaci durante I'orario scolastico

I programmi educazionali sull'asma: quale impatto sul controllo dell'asma

C’é consenso sul fatto che gli interventi educazionali per i bambini con asma, migliorino la
conoscenza della malattia. Anche se alcune osservazioni non concordano sull’efficacia dei pro-
grammi educazionali (20), studi recenti controllati e randomizzati, dimostrano che i program-
mi di educazione terapeutica sull’asma possono migliorare la funzionalita polmonare, la fiducia
in se stessi, ridurre le assenze da scuola per asma, i giorni di limitazione delle proprie attivita
e 'utilizzazione delle risorse sanitarie (21). In uno studio italiano multicentrico, randomizzato
e controllato, bambini di eta compresa tra i 4 e i 14 anni con asma intermittente e moderato
persistente, sono stati sottoposti ad un programma di educazione sanitaria chiamato Aironet.
In questo programma il personale sanitario opportunamente addestrato forniva informazioni
sulla patologia asmatica, sulle misure preventive e sull’identificazione dei fattori scatenanti,
oltre che sulle strategie per migliorare la compliance alla terapia, condurre una vita attiva,
proseguendo le normali attivita quotidiane e sportive. Il programma prevedeva anche l'utiliz-
zo di giochi come puzzle, carte e libri da colorare. I risultati hanno mostrato al follow-up a 12
mesi che il gruppo di bambini sottoposti ad Aironet avevano un numero significativamente
inferiore di attacchi di asma acuto, da riferire probabilmente ad un aumento della compliance
dei genitori con la terapia preventiva (22).

In una revisione sistematica (23) Ahmad E, et al., ha dimostrato che i programmi di educazione
sanitaria nelle scuole, erano efficaci nel ridurre i giorni di assenza scolastica in una popolazione
di pazienti con asma tra i 5 e i 18 anni, mentre 'efficacia di tali provvedimenti sulla frequenza
degli accessi in pronto soccorso e sul tasso di ospedalizzazione risultava ancora da definire.

Non abbiamo a disposizione un programma di educazione terapeutica ideale e valido per tutti
i bambini, vista I’eterogeneita dell’eta, delle caratteristiche cliniche e familiari e dei livelli di
gravita nei singoli pazienti. Tuttavia considerate le evidenze scientifiche i programmi di edu-
cazione in eta pediatrica dovrebbero essere parte integrante della gestione del bambino con
asma, consentendo al bambino, alla sua famiglia e alla scuola di ampliare le conoscenze, di
migliorare la compliance terapeutica e di attuare i giusti comportamenti, al fine di ridurre la
morbilita, i costi sanitari dell’asma e aumentare la qualita della vita (13).
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