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MESSAGGI PRINCIPALI:

e Un buon livello di cura dellasma necessita di un alto
numero di professionisti ben preparati, organizzati in
modo da essere a disposizione del massimo humero
di persone. Le linee guida per I'asma dovrebbero
essere disponibili, ma adattate ad ogni singola
esigenza locale: ogni gruppo dovrebbe “adottare” le
linee guida adattandole alle proprie esigenze di cure
di base, di secondo livello ecc. (Evidenza D)

* Lapplicazione delle linee guida sara piu
probabilmente efficace, e determinera un
cambiamento del comportamento degli operatori
professionali, ove vi siano formazione relativa alle
linee guida basata sulla pratica, sollecitazione di
comportamenti in occasione di consulti e informazioni
di ritorno (feedback) agli operatori sanitari
relativamente alla loro gestione.

(Evidenza B).

* Laformazione del paziente necessita di una stretta
collaborazione tra paziente e operatore sanitario, con
frequenti controlli ed integrazioni. Lo scopo finale &
guidare il paziente “allauto—organizzazione”
fornendogli le capacita e le conoscenze per
controllare i propri sintomi e le proprie condizioni sotto
la guida degli operatori sanitari. Gli interventi sulla
base di un “piano di autogestione” scritto, si sono
dimostrati efficaci per la diminuzione della morbilita
sia nell'adulto (Evidenza A) che nel bambino
(Evidenza B).

e Comunicazioni chiare tra operatori sanitari e pazienti
per individuare i bisogni principali dei pazienti sono la
chiave per aumentare la compliance. (Evidenza B).

Il capitolo tratta dell’organizzazione del personale sanitario,
dell’applicazione delle linee guida, della formazione e
dell’autogestione del paziente, e della formazione dei familiari,
allenatori, datori di lavoro e di tutte le altre persone che
possono venire in contatto con asmatici. Esso comprende una
serie di strumenti che potranno essere utili alla formazione di
pazienti e personale sanitario

Le seguenti condizioni sono essenziali per rendere efficace la
cura dellasma e del paziente asmatico.

* Un numero sufficiente di operatori ben preparati
deve essere organizzato in maniera efficace, cosi da
essere disponibili per il maggior numero di utenti
possibile.

* L’asma dovrebbe essere diagnosticato
correttamente, la sua severita ben determinata e
dovrebbe essere prescritto il trattamento appropriato.

* | governi o i singoli dovrebbero avere a disposizione
sufficienti risorse finanziarie per assicurare la

disponibilita delle terapie e la possibilita di ricercarne
di nuove e di meno costose.

* | pazienti dovrebbero capire come usare la terapia al
meglio.

Naturalmente sono gli organi di governo che prendono le
decisioni finali in merito ai finanziamenti per la sanita e alle
necessita di personale, ma gli operatori professionali
dovrebbero essere consultati in merito.

Le diagnosi corrette, la gestione dell’asma e I'uso corretto di
terapie appropriate sono materie direttamente correlate con
addestramento e la formazione del personale sanitario e dei
suoi pazienti. Alcuni dei metodi suggeriti in questo capitolo
potrebbero, inizialmente, apparire piu costosi, ma alla fine
permetterebbero un significativo risparmio di costi.

La ricerca ha dimostrato che ci sono, al momento, delle grosse
carenze in tutti e quattro i punti sopra elencati. Per esempio, i

Figura 6-1. Formazione: una parte essenziale della gestione dell’asma.

Perché la formazione del paziente?
Una buona formazione potrebbe ridurre la morbilita e la mortalita, evitare ai
soggetti di perdere giornate di lavoro o di scuola e ridurre la spesa sanitaria
(in special modo se contribuisce a ridurre il numero dei ricoveri) e i costi
indiretti.
Chi necessita di formazione?
* | politici e i pianificatori — si da considerare 'asma una priorita ed
organizzare al meglio le cure.
* Gli operatori sanitari — medici, infermieri, farmacisti, studenti di
medicina e assistenti sanitari/lavoratori sul campo.
* |l pubblico in generale — insegnanti, datori di lavoro ed allenatori sportivi.
¢ | pazienti (e le loro famiglie e i loro cari).

Quali argomenti dovrebbero essere trattati?

* Informazioni sui contenuti delle linee guida per la pratica clinica.

* Informazioni sulla diagnosi.

* Informazioni sulla prevenzione delle riacutizzazioni e del
deterioramento della funzionalita polmonare.

» Addestramento all’autogestione (guidata).

* Capacita di riconoscere un asma che va deteriorandosi.

* Conoscenze sui vari trattamenti.

* Addestramento all’'uso appropriato degli inalatori per 'assunzione dei
farmaci e dei misuratori del picco di flusso.

Come formare?

* Formare gli operatori sanitari e sottolineare I'importanza della gestione
preventiva, vale a dire la gestione dell’asma per prevenire sintomi e
riacutizzazioni.

¢ Riconoscere che la formazione del paziente comprende:

- fornire informazioni ed acquisire abilita
- cambiamento di comportamento da parte del paziente.

* Buone comunicazioni e sviluppo di collaborazione tra paziente e
operatore sanitario sono essenziali per superare le barriere alla
formazione.

* Monitoraggio, rivalutazione e fissazione di standard sono anch’essi
parte essenziale del processo e sono a carico di funzionari e
organizzazioni professionali.

Dove svolgere la formazione?
* La formazione degli operatori sanitari & necessaria in scuole ed
universita e tramite la formazione in campo medico.
« La formazione del pubblico in generale & necessaria, tramite articoli di
giornale e riviste specializzate e tramite programmi televisivi.
« La formazione dei pazienti & un processo continuo, che comprende
revisioni e rafforzamenti a ciascun incontro con I'operatore sanitario.
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ritardi nelle diagnosi sono comuni' e portano ad un trattamento
non appropriato (non per 'asma). La sottostima della diagnosi &
principalmente dovuta al fatto che molti pazienti con sintomi
respiratori non si rivolgono allo specialista, e questa perdita
potrebbe essere associata al mancato riconoscimento dei
sintomi dellasma?. In altri casi, la gravita del’asma &
sottostimata, con il risultato che la normale terapia preventiva &
poco usata’*.

Studi su bambini e adulti hanno dimostrato che solo il 50% dei
pazienti assume regolarmente la terapia preventiva consigliata
dal loro medico®’. Su larga scala, & dimostrato che un
considerevole numero di pazienti asmatici soffre di disturbi del
sonno e ha delle limitazioni nelle attivita quotidiane®.

Queste carenze, possono avere gravi conseguenze per pazienti
con asma grave.

Uno studio ha segnalato che il 74% dei pazienti ricoverati in
ospedale per asma grave, avrebbe potuto evitare
'ospedalizzazione attraverso cure piu appropriate®. Una
valutazione generale delle morti per asma dimostra che il 90%
dei casi presenta fattori evitabili®. Studi dimostrano anche che il
78% di coloro che muoiono per asma erano stati
precedentemente ricoverati per asma', il 40% erano stati
ricoverati negli ultimi 12 mesi prima di morire™. Pazienti che
hanno una storia di ricovero per asma, specialmente se
avevano avuto bisogno di ventilazione meccanica, dovrebbero
essere considerati ad alto rischio di morte per asma.

Laddestramento e I'insegnamento all’autogestione possono
essere molto importanti per questi pazienti e la mancanza di
addestramento all’'autogestione pud aumentare il rischio di
visite al pronto soccorso a causa di un asma non ben
controllato.

La formazione & parte essenziale dell'intera gestione dell’asma.
Una sintesi che dimostra I'importanza della formazione
nell’asma é riportata nella Figura 6-1. La formazione include la
prevenzione primaria, secondaria e la gestione dell’asma.

Figura 6-3. Elenco degli argomenti principali per associazioni di
pianificazione, nazionali o regionali, sull’asma.

* Qual & la dimensione del problema del’asma nella vostra nazione o
regione?

 Chi puo fornire I'assistenza principale nella vostra area (pronto
soccorso o ospedale, medici o infermieri, associazioni di pazienti)?

* Quali contatti possono essere avviati tra differenti operatori sanitari
(medici e infermieri, ospedale e pronto soccorso)?

¢ In che modo I'assistenza medica pud essere collegata a strutture
assistenziali della comunita ed a iniziative didattiche?

* Quali sono i principali fattori prevenibili della vostra nazione o regione
che possono contribuire a prevenire la comparsa dell’asma o le
riacutizzazioni asmatiche?

* Quali preconcetti relativi al’asma e al suo trattamento e quali fattori di
tipo culturale necessitano di una particolare considerazione?

* Quali sono i trattamenti impiegati al momento?

¢ Quali sono gli altri trattamenti disponibili, economicamente accessibili
stabili nelle vostre condizioni climatiche?

* E possibile standardizzare i dispositivi inalatori ed i farmaci per limitare
i problemi di costo/conservazione/disponibilita?

* Chi puo fornire I'assistenza d’emergenza?

* Quali gruppi della popolazione sono particolarmente a rischio (es.
abitanti di aree inquinate, indigenti, adolescenti, minoranze)?

* Quali sono le persone che potrebbero contribuire alla formazione
(operatori sanitari di comunita/propagandisti/educatori avanzati
attualmente impegnati in altri programmi/associazioni di pazienti)?

* Chi puo assumersi la responsabilita della formazione del personale
sanitario?

 Chi puo assumersi la responsabilita della formazione dei pazienti?

» Come si puo integrare la formazione ed il trattamento dell’asma in altri
programmi (es. la salute dei bambini)?

LORGANIZZAZIONE
E LA FORMAZIONE
DEL PERSONALE SANITARIO.

Per garantire I'esistenza, all'interno di un Paese, o allinterno di
una regione, di un’organizzazione di professionisti ben preparati,

Figura 6-2. Composizione teorica di un gruppo di pianificazione
nazionale o regionale — Asthma Planning Team.

* Responsabili sanitari * Farmacisti
* Medici generici * Allergologi
* Medici curanti * Infermieri

* Pediatri * Specialisti in educazione sanitaria
* Pneumologi * Gruppi di supporto per i pazienti

si dovrebbe istituire un’equipe di pianificazione per l'asma
(Evidenza D). | membri di tale equipe sono proposti in Figura
6-2. In alcuni paesi, come Finlandia e Peru, la pianificazione per
'asma e organizzata a livello nazionale con la collaborazione
del ministero della sanita locale; in altri paesi, come I'Australia,
una “National Asthma Campaign” (Campagna Nazionale per
’Asma) ¢ stata svolta da una coalizione di organizzazioni
sanitarie, governo, societa farmaceutiche e organizzazioni di
sostegno ai pazienti. | paesi possono essere cosi diversi, per
ragioni economiche, culturali ed ambientali, che le priorita e i
problemi che ogni “equipe di pianificazione” deve affrontare
possono variare considerevolmente. Alcuni dei fattori che
devono essere considerati sono mostrati alla Figura 6-3.

Linee guida

Le linee guida sulla gestione del’asma dovrebbero essere
adottate ed adattate per usi locali dal “gruppo di pianificazione”
locale, costituito da professionisti impegnati nelle cure di base e
nelle cure di secondo livello (Evidenza D). Le linee guida
vengono usate per assicurarsi che tutti i membri del team
professionale che segue il paziente siano al corrente degli
obiettivi della terapia e dei diversi modi per raggiungerli. Queste
aiutano a creare uno standard di assistenza clinica, possono
servire come basi per le verifiche e come punto di partenza per
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la formazione del personale sanitario. Le sezioni relative alle
richieste di consulenze mediche (referrals) possono essere
usate come base per valutare le cure dedicate ad un
determinato paziente e per elaborare protocolli di terapie
condivise.

Comunque, sia che le linee guida siano nazionali o
internazionali, difficilmente la loro elaborazione potra ridurre, da
sola, la morbilita del’lasma. Sembra che le linee guida siano
molto piu faciimente accettate se presentate al personale
sanitario attraverso sistemi interattivi'®, metodi che provocano
perdita di tempo, ma che sono necessari. La semplice lettura
delle linee guida in genere non cambia I'approccio alla
patologia da parte degli specialisti, perché l'informazione &
necessaria ma, raramente, e sufficiente, da sola, a modificare
un comportamento. Per di piu, le linee guida sono spesso
prolisse e contengono messaggi multipli che si riferiscono a
situazioni differenti e a differenti gradi di gravita della patologia;
il personale sanitario necessita di momenti di apprendimento,
nei quali poter decidere come adattare le linee guida alla
popolazione clinica spcifica.

Per una divulgazione e una “adozione” efficaci nella pratica
clinica, le linee guida di ampio respiro (come le “GINA”) non
dovrebbero essere lette solo dagli specialisti, ma anche
discusse in gruppo. Inoltre, e probabilmente questo & anche piu
importante, i medici dovrebbero ricevere stimoli quotidiani che
ricordino loro di incorporare i loro contenuti nella loro pratica
clinica e nelle loro diagnosi.

Uno studio che valuta la cura dell’asma da parte dei medici di
base prima e dopo la pubblicazione di linee guida nazionali ha

Figura 6-4. Domande chiave per prendere in considerazione una
diagnosi di asma*.

E asma?
Porre ai pazienti o ai genitori dei pazienti le seguenti domande fondamentali:

1 |l paziente ha mai avuto un attacco o attacchi ricorrenti di respiro sibilante?
Prendere in considerazione I'asma.

1 |l paziente ha problemi di tosse notturna?
Prendere in considerazione I'asma.

1 |l paziente ha colpi di tosse o respiro sibilante dopo uno sforzo?
Prendere in considerazione I'asma.

[ Il paziente ha tosse, respiro sibilante o senso di costrizione toracica dopo
I'esposizione ad allergeni o inquinanti atmosferici?
Prendere in considerazione I'asma.

O Il raffreddore del paziente “passa al petto” o impiega piu di 10 giorni a
guarire?
Prendere in considerazione I'asma.

0 Il paziente usa farmaci antiasmatici? (Quanto spesso?)
Prendere in considerazione I'asma.

Se il paziente risponde “si” a una qualsiasi delle domende, pud essere
probabile una diagnosi di asma. Tuttavia, € importante tenere presente la
possibilita di embolie polmonari, scompenso cardiaco e anemia quali cause
alternative di sintomi respiratori.

*Queste stesse domande possono essere riprodotte sotto forma di poster da esporre negli
ambulatori.

dimostrato che la sola distribuzione di queste ultime non ha
assolutamente alcun effetto sulle cure, ma un feedback diretto
relativo alleffettiva terapia adottata dal medico genera un
chiaro miglioramento in linea con le linee guida™.

Idealmente, le informazioni di ritorno dovrebbero confrontare il
comportamento dei singoli operatori sanitari non solo con il
comportamento (teorico) descritto nelle linee guida, ma anche
con l'effettivo comportamento dei colleghi. La verifica o la
valutazione dell’operato del medico in un caso specifico pud
indurre il medico stesso a cambiare determinati
comportamenti®, ma le verifiche da sole possono comportare
solo feedback negativi.

In contrasto, quando la cura € messa a confronto con quella
dispensata dai colleghi e successivamente discussa con questi,
il professionista riceve stimoli e informazioni positive. Questo
crea situazioni di continuo apprendimento, che € il miglior
metodo per provocare chiari e positivi cambiamenti di
comportamento.

Quando si insegna ai professionisti, € bene vedere 'asma nel
contesto globale di tutta la medicina respiratoria, senza
soffermarsi solo sullasma, per evitare diagnosi sbagliate. La
Figura 6-4 mostra le domande chiave da rivolgere ai pazienti
per raccogliere la storia clinica. Molte figure tratte da altri
capitoli di questo rapporto possono facilmente essere riprodotte
ed utilizzate come supporti didattici o promemoria per 'esame
obiettivo.

Sistemi di monitoraggio e risultati

Oltre ad organizzare un sistema per dispensare le cure ai
pazienti attraverso professionisti preparati e specializzati, &
anche importante organizzare un sistema per monitorare
lefficacia e la qualita delle cure. Il monitoraggio comprende la
sorveglianza dei parametri epidemiologici tradizionali, come
morbilita e mortalita, cosi come la verifica periodica di metodi e
risultati nelle varie sezioni del sistema sanitario. | “parametri di
metodo” sono definiti come parametri che caratterizzano la cura
dellasma in pratica, mentre i “parametri di risultato” si
riferiscono agli effetti che queste cure hanno sui pazienti
asmatici. Una valutazione efficace di questi parametri richiede
lindividuazione e la definizione di serie minime di dati da
valutare. Ogni paese dovra poi determinare le proprie serie
minime di dati da valutare. Esempi di cid sono:

Per controllare il metodo, chiedere:

¢ Sono state controllate le tecniche di assunzione
della terapia (per esempio, I'uso di un inalatore o di
un nebulizzatore) ed ¢ stata verificata la
comprensione del paziente su quando e come
assumere la terapia?

* |l paziente & al giusto livello di terapia per la gravita
del suo asma?

« E stato tenuto un registro dei consigli e suggerimenti
dati su come riconoscere il peggioramento dell’asma
e su come gestire le riacutizzazioni?
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Il Royal College of Physicians di Londra ha recentemente
revisionato le strategie di verifica dei risultati ed ha concluso
che le risposte dei pazienti alle seguenti domande andrebbero
sempre registrate’.

Nella scorsa settimana o nello scorso mese

¢ Ha avuto difficolta a dormire a causa dell’asma
(compresa la tosse)?

* Ha avuto i soliti sintomi respiratori durante il giorno
(tosse, respiro sibilante, affanno o dolore toracico)?

* Lasma ha interferito con le attivita abituali (es. lavori
domestici, scuola, lavoro ecc)?

Una copia prestampata standardizzata di queste domande,
inserita nella cartella del paziente, come per esempio il Tayside
Asthma Assessment Stamp, potrebbe essere di aiuto per
ricordare al medico di rivolgere queste domande ai pazienti
durante le visite'™'”. Una versione elettronica di questo
stampato e disponibile al sito http://www.srs.org.uk.

Figura 6-5. Formazione personalizzata per gradi.

LA FORMAZIONE DEL PAZIENTE

Lo scopo della formazione del paziente, che & un processo
continuo, & quello di fornire ai pazienti asmatici e ai loro
familiari le informazioni e le conoscenze adeguate, cosi che il
paziente possa avere una buona qualita di vita e possa
regolare il trattamento il secondo un piano di cure creato
precedentemente con la collaborazione degli operatori sanitari.
E necessario sviluppare una collaborazione continuativa tra
paziente, medici e famiglia del paziente.

La formazione del paziente deve avere i seguenti obiettivi:
* Aumentare la comprensione
* Migliorare le tecniche
* Aumentare la soddisfazione
e Aumentare la sicurezza e, di conseguenza,
* Aumentare 'aderenza alla terapia e 'autogestione.

La formazione di base dovrebbe essere fornita durante vari
consulti o visite, ed essere diretta a persone di tutte le eta.
Sebbene la formazione per i bambini sotto i 3 anni debba
essere diretta ai genitori, ai bambini dai tre anni in poi possono
essere insegnate le prime semplici tecniche di gestione
dellasma.

Gli adolescenti possono avere difficolta relativamente
al’aderenza al trattamento, che possono essere superate se
gestite tramite formazione di gruppo per adolescenti, unita
naturalmente all’addestramento fornito dal personale medico.

La ripetizione e il potenziamento delle informazioni sono
componenti essenziali dell'istruzione del paziente.
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Obiettivi: Fornire ai pazienti e ai loro familiari le informazioni e le conoscenze
necessarie cosi che il paziente possa avere una buona qualita di vita e possa
regolare la terapia secondo il piano di cure creato con la collaborazione del
personale sanitario.

Componenti principali

La creazione di una collaborazione

Accettare che si tratta di un processo continuo
Uno scambio di informazioni

Discussione delle aspettative

Espressione di paure o dubbi

) ] ) ]

Il paziente deve essere informato su:

Diagnosi

Differenza tra farmaci al bisogno e di fondo
Spiegazioni sulle tecniche di assunzione

della terapia inalatoria

Consigli riguardo alla prevenzione

| segnali che dimostrano che 'asma sta peggiorando
e come comportarsi

Come monitorare 'asma

Consigli su come e quando richiedere

l'intervento medico.

U0 Od dod

Il paziente necessita poi di:

(J  Un piano guidato di autogestione
[ Supervisione, revisioni, ricompense
e potenziamenti regolari

Figura 6-6. Prevenzione: Lista di controllo per il paziente.

Cosa devo evitare?

fumo attivo

fumo passivo

B-bloccanti (compresse e colliri)

Aspirina (e FANS) in caso di allergia accertata
Agenti professionali (cui il paziente & sensibilizzato)

ool

Cosa devo tenere presente e cosa devo evitare?

acari della polvere

altri comuni allergeni

fattori scatenanti sul posto di lavoro
Cibi e conservanti

Allergeni presenti nei luoghi chiusi

] ] ) ] ]

Cosa devo fare sempre, eventualmente correggendo il piano di cure?

(J Una vita sociale normale

[ Le attivita fisiche (evitando solo determinate condizioni ambientali
particolarmente sfavorevoli)

d Sport

Comunicare sempre allo specialista ogni cosa o situazione
che puo far peggiorare 'asma, (es, ciclo mestruale, alcool ecc.)




La Figura 6-5 delinea le caratteristiche principali del
programma formativo.

E la Figura 6-6 mostra una lista di controllo per il paziente, con
le cose da evitare per prevenire una riacutizzazione d’asma. Le
informazioni e il tirocinio richiesti possono variare da paziente a
paziente, in base all'abilita e alla disponibilita ad assumersi
responsabilita di ciascuno. Cosi, tutti i pazienti necessitano di
informazioni e tecniche di base, ma buona parte della
formazione deve essere personalizzata e fornita al paziente
gradualmente. Pud anche presentarsi la necessita di un
supporto socio-psicologico, per continuare ad ottenere
cambiamenti comportamentali positivi. Dopo questa prima fase,
bisogna controllare periodicamente la comprensione e I'abilita
gestionale del paziente, per cui & possibile che si debbano
ripetere determinate fasi della formazione o che se ne debbano
aggiungere altre.

Migliorare I’'adesione al trattamento

Studi effettuati su bambini e adulti’® hanno dimostrato che la
non adesione al trattamento di fondo & circa del 50%. La non
adesione al trattamento (noncompliance) pud essere definita
come la mancata assunzione della terapia concordata tra
paziente e operatore sanitario. La non adesione al trattamento
puo essere identificata attraverso un monitoraggio scrupoloso:
contando il numero di compresse, o effettuando il dosaggio dei
farmaci, ma a livello clinico il miglior monitoraggio
dell’assunzione della terapia si ottiene rivolgendo al paziente
domande che prendano implicitamente in considerazione la
probabilita di una non adesione (es.: Per poter programmare la
terapia, dovresti dirmi quanto spesso prendi le medicine). Nella
Figura 6-7 sono elencati i fattori specifici (legati al farmaco) e
non specifici che causano la non adesione.

Ladesione al trattamento, solitamente pud essere aumentata:
¢ Se il paziente accetta la diagnosi di asma

¢ Se il paziente capisce che il suo asma puo essere
davvero pericoloso

¢ Se il paziente capisce di correre dei rischi

¢ Se il paziente capisce che la terapia non provoca
effetti collaterali

¢ Se il paziente si sente in controllo della situazione

¢ Se ¢’ un buon dialogo tra paziente e personale
medico e sanitario.

Un buon rapporto di comunicazione, che & alla base di una
buona aderenza al trattamento''**', non deve essere mai
sottovalutato (Evidenza B). | fattori chiave per una buona
comunicazione sono*:

¢ Un comportamento cordiale
(amichevole, scherzoso e attento)

* La capacita di creare un dialogo

¢ Dare sicurezza e soddisfazione

e Empatia, rassicurazione, e prontezza di risposta
a qualsiasi preoccupazione

¢ Dare informazioni appropriate,
vale a dire personalizzate

e Estrapolare gli obiettivi comuni
¢ Feedback e analisi della situazione

Insegnare al personale medico tecniche di comunicazione
migliori pud avere come risultato una migliore prognosi per i
pazienti — nonché una maggior soddisfazione del paziente,
salute migliore e uso ridotto del sistema sanitario — e tutto cio si
ottiene senza dover aumentare il tempo dedicato alle visite
mediche®. Recenti studi hanno dimostrato anche che si pud
insegnare ai pazienti a trarre maggiori benefici da una visita
medica. In uno studio, i pazienti cui era stato insegnato come
fornire informazioni al medico in modo piu chiaro, che avevano
appreso le tecniche per una richiesta di informazioni efficace e i
metodi per controllare la propria comprensione delle
informazioni date dal medico avevano evidenziato notevoli
miglioramenti nel’adesione alla terapia e nelle condizioni di
salute generale®.

Metodi per fornire informazioni
| pazienti possono acquisire le informazioni sullasma e sulla
relativa terapia:

Figura 6-7. Fattori che determinano la noncompliance
Fattori legati ai farmaci.

Difficolta con il dispositivo inalatore

Schemi terapeutici disagevoli
(p. es. assunzione quattro volte al giorno o di piu di un medicinale)

Effetti collaterali

Costi dei farmaci

Distanza dalla farmacia

Non gradimento della terapia

Fattori non legati al farmaco

Fraintendimenti o carenza di informazioni

Paura degli effetti collaterali

Insoddisfazione nei confronti del personale sanitario
Paure o preconcetti non espressi e non discussi
Aspettative inappropriate

Supervisione, esercizio 0 monitoraggio carenti.
Rifiuto della patologia o del trattamento
Sottovalutazione della gravita

Problemi culturali

Biasimo

Dimenticanza o autocompiacimento
Atteggiamento negativo verso lo stato di malattia
Motivi religiosi
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* Ascoltando gli operatori sanitari

* Leggendo libri, opuscoli, guardando una
videocassetta o ascoltando un nastro

¢ Partecipando ad un corso di formazione sull’asma

* Partecipando a un convegno pubblico o
frequentando un gruppo di supporto di asmatici, per
imparare da altri pazienti con la stessa patologia.

e Leggendo articoli su riviste o giornali

¢ Guardando programmi televisivi o ascoltando
programmi alla radio

e Attraverso internet.

Molti studi hanno valutato I'efficacia di vari metodi di
formazione. Una delle conclusioni € stata che le preferenze dei
pazienti non sempre coincidono con l'efficacia del metodo. Per
esempio, uno studio ha dimostrato che i pazienti preferiscono
un libro ad un’audiocassetta, ma quest’ultima & piu efficace in
termini di conoscenze acquisite®.

Inoltre, gli studi dimostrano che limitarsi a fornire informazioni
puo si migliorare le conoscenze del paziente, ma non
necessariamente porta ad un miglioramento della funzionalita
respiratoria 0 ad una riduzione dell’accesso alle strutture
sanitarie®#. Cid che porta ad un migliore controllo dell’asma
sono gli interventi formativi piu interattivi, accoppiati a
consulenze personalizzate®#. Per esempio, tre seminari di
formazione sull’asma condotti da un’infermiera specializzata
possono essere sufficienti per ridurre il numero di pazienti che
si presenta al pronto soccorso con un asma non controllato. La
partecipazione ad una “lezione sull’asma” ha prodotto
anch’essa, per i partecipanti, una riduzione dei ricoveri e delle
visite urgenti per almeno 12 mesi dopo la frequenza®. Un altro
studio controllato consisteva in un primo incontro
paziente—-medico di 30 minuti, la partecipazione per 60 minuti
ad un gruppo di supporto di asmatici e due brevi telefonate per
rinforzare le informazioni e per ripassare. Questo metodo ha
migliorato le capacita pratiche e 'adesione al trattamento e ha
avuto effetti positivi che si sono protratti per 12 mesi®'.

Individuare quale componente di un intervento (informazioni,
assistenza medica piu attenta, autogestione, o viste successive
con incremento del monitoraggio) € stata piu efficace non &
sempre facile. Cio che, probabilmente, & piu efficace, & dare
informazioni sia verbalmente sia con altri metodi — selezionati
in base al livello di istruzione e del paziente®. Le istruzioni
tramite videocassetta possono essere piu indicate degli
opuscoli in alcuni casi, ed & dimostrato che sono piu utili per
insegnare le tecniche di uso dei dispositivi inalatori.
(informazioni sui differenti tipi di inalatori si possono trovare sul
sito GINA http://www.ginasthma.com).

Sembra che molti pazienti traggano beneficio dall’'essere
introdotti in gruppi di supporto per asmatici, come tecnica per
rafforzare I'azione didattica svolta dal personale sanitario.

La struttura di questi gruppi varia da paese a paese e da
regione a regione, ma la maggioranza fornisce materiale
informativo e molti offrono occasioni per lavorare in gruppo,
permettono agli asmatici di aiutarsi a vicenda, e le riunioni
diventano un occasione per lo scambio di suggerimenti sulla
gestione dell’asma e per affrontare lo stress, che & un
problema che affligge il pazienti e i familiari di chi ha una
patologia cronica.

Esistono molti tipi di gruppi di supporto nei vari paesi e alcuni
sono elencati nel sito GINA: (http://www.ginasthma.com).

Formazione durante la visita iniziale

Nel primo colloquio il paziente asmatico necessita di
informazioni sulla diagnosi e di semplici informazioni sul tipo di
trattamento disponibile e sulla ragione fondamentale per cui €
assolutamente raccomandato un intervento terapeutico. Per
esempio, dovra essere effettuata una dimostrazione dell'uso di
vari tipi di inalatori e il paziente dovra decidere, insieme al
medico, qual & il pil adatto per lui. Alcuni di questi dispositivi e
le relative tecniche per I'uso si trovano sul sito GINA
(http://www.ginasthma.com).

Ogni anno sono disponibili dispositivi sempre nuovi. Potrebbe
essere utile usare uno schema predefinito per insegnare ai
pazienti le tecniche inalatorie. | pazienti dovranno essere
informati sulle misure di prevenzione secondaria, per esempio,
evitare il fumo di sigaretta o evitare il contatto con gli allergeni,
con gli agenti sensibilizzanti professionali, sapere quali farmaci
possono scatenare un attacco d’asma ecc. E necessario
spiegare sempre quali sono le conseguenze dell’esposizione
prolungata ad allergeni o a fattori scatenanti, anche se questi
non provocano una riacutizzazione d’'asma.

Consigliare ai pazienti di evitare i fattori scatenanti cui sono
esposti nella vita quotidiana, come gli sforzi fisici e I'aria fredda,
generalmente causa inopportune limitazioni al paziente stesso
ed & quindi spesso preferibile adeguare la terapia in modo da
prevenire le riacutizzazioni dovute a questi fattori.

Bisogna dare ai pazienti la possibilita di esprimere le proprie
aspettative relativamente al loro asma e alla terapia. Va poi fatta
una chiara valutazione di quante di tali aspettative sono
realistiche e bisogna concordare gli obiettivi specifici del
trattamento. In molti casi, gli operatori sanitari hanno il compito
di aumentare le aspettative di un paziente. Per molti pazienti,
infatti, € ragionevole aspettarsi:

* Assenza di sintomi diurni e notturni
* Nessuna limitazione alle attivita, sport inclusi

¢ Miglior funzionalita respiratoria possibile (p. es. picco
di flusso espiratorio)

Durante la prima visita, oltre alle informazioni verbali, devono
essere fornite informazioni scritte (o grafiche, per i pazienti di
basso livello di alfabetismo)® sull’asma e sul suo trattamento. Il
paziente e i suoi familiari devono essere incoraggiati a
prendere nota di qualsiasi domanda sorta in seguito alla visita
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o alla lettura degli opuscoli informativi. Il paziente deve rendersi
conto che in ogni visita successiva sara riservato del tempo per
rispondere a queste domande e per fornire ulteriori
informazioni.

Durante la visita iniziale, o durante un controllo, se necessario si
puo spiegare il concetto di monitoraggio del picco di flusso
espiratorio (PEF) in modo adeguato all’eta, capacita e
valutazione clinica del paziente. Soprattutto i pazienti con asma
di media gravita o grave dovrebbero essere addestrati al
monitoraggio del picco di flusso. Poiché la tecnica di espirazione
forzata, richiesta per misurare il picco di flusso, € molto diversa
dalla tecnica di respirazione lenta necessaria per 'uso degli
aerosol predosati, essa pud confondere il paziente e necessita
quindi di istruzioni accurate. Quando si insegna al paziente a
registrare e ad interpretare il proprio PEF, & utile spiegare che,
oltre al valore assoluto del picco di flusso espiratorio, anche le
sue variazioni sono importanti. Il paziente deve capire che il
monitoraggio del valore del PEF & necessario per controllare
Pefficacia della terapia antiasmatica e per rilevare precocemente
una riacutizzazione del’asma. E importante sottolineare che il
valore del PEF non viene rilevato solo per il medico, ma € uno
strumento che il paziente utilizza per aiutare se stesso, in
quanto fornisce informazioni essenziali per variare il trattamento
antiasmatico. Lo scopo, finale & quello di fornire al paziente un
addestramento all’'autogestione. Una recente rassegna del
Cochrane Airways group*, comprendente 22 studi riguardanti la
formazione del paziente, rispetto ai trattamenti tradizionali, ha
dimostrato che si ottengono grossi benefici dai gruppi di
supporto, in termini di riduzione della morbilita e dell'uso delle
strutture sanitarie. Gli effetti sono massimi dove ¢ stato
introdotto un piano di autogestione. (Evidenza A).

Autogestione guidata e piano di trattamento personalizzato

Tutti i pazienti asmatici hanno un certo grado di autogestione
del’asma e modificano il trattamento a seconda di eventuali
cambiamenti nella gravita dell'asma, secondo le linee guida
predeterminate®®. Il processo prevede lintegrazione di
valutazione e trattamento e incorpora linee guida scritte tanto per
la gestione della terapia di fondo a lungo termine, quanto per la
gestione delle riacutizzazioni. Per il successo di questa strategia
€ necessario che il medico segua il paziente nel tempo.

Il concetto di autogestione guidata € nato nel momento in cui i
medici si sono resi conto che il ritardo nel riconoscimento delle
riacutizzazioni e nell'applicazione del trattamento adeguato
erano i fattori principali che contribuivano allaumento della
morbilita e della mortalita™®%. Inoltre, sapevano che le
riacutizzazioni asmatiche si verificano, per la maggior parte, in
ambito extraospedaliero e vengono gestite dal paziente senza
consultare immediatamente il medico. Questa situazione ha
portato i medici ad escogitare un sistema per insegnare ai
pazienti a riconoscere e gestire le riacutizzazioni in accordo
con le prescrizioni e le direttive mediche.

[l piano di autogestione guidata & stato promosso in quasi tutte
le linee guida nazionali ed internazionali. | principi fondamentali
alla base dell’autogestione guidata sono esposti in Figura 6-8.

Figure 6-8. Principi di base per I'autogestione guidata dell’asma
dell’adulto.

Autogestione guidata nell’asma dell’adulto

* Ai pazienti si insegna a combinare la valutazione obiettiva della gravita
dell’asma (registrazioni del picco di flusso) con l'interpretazione informata
dei sintomi principali.

* Aipazienti si insegna quali farmaci usare regolarmente e quali al bisogno.
Tra questi possono esserci il trattamento al bisogno con B2-agonisti o, per
pazienti con asma grave, con glucocorticoidi per via sistemica, f2-agonisti
per via inalatoria ad alte dosi, ossigenoterapia e rivalutazione medica.

* Lautovalutazione e 'autogestione sono integrate da linee guida scritte
tanto per il trattamento a lungo termine dellasma quanto per il trattamento
delle riacutizzazioni.

Un buon numero di piani di autogestione guidata ha dimostrato
di essere efficace nella gestione dell’asma dell’adulto® .
Alcuni esempi di piano di autogestione raccomandati sono
disponibili in vari siti web (www.asthma.org.uk); oppure
(www.nhlbisupport.com/asthma/index.html)

o http: .// (www.ashtmanz.co.nz).

Valutazione

Per il successo del piano di autogestione guidata &
fondamentale che il paziente sia in grado di riconoscere un
peggioramento dell’asma. Bisogna sempre insegnare al
paziente a valutare la gravita dell'asma interpretando i sintomi
chiave ed eseguendo misurazioni del PEF*. Il semplice
suggerimento di consultare il medico se si presentano sintomi
notturni, come il sonno notturno disturbato, oppure se i sintomi
non diminuiscono neanche dopo aver aumentato la dose di o-
agonista per via inalatoria, pud essere essenziale***. Il
monitoraggio domiciliare del PEF e linterpretazione dei dati in
percentuale del valore teorico normale o del precedente miglior
valore personale sono usati per la valutazione obiettiva del
grado di ostruzione delle vie aeree. Le misurazioni obiettive
sono importanti perché alcuni studi suggeriscono che molti
pazienti non sono in grado di percepire i cambiamenti della
propria funzionalita respiratoria — vale a dire che non riescono a
correlare la loro percezione soggettiva del’asma con le misure
della funzionalita respiratoria, come il PEF*. Questa ridotta
percezione dei cambiamenti nella funzionalita respiratoria pud
essere legata alla gravita del’asma stesso® ed & associata ad
un aumentato rischio di morte per asma®, quindi il
monitoraggio del picco di flusso & di particolare importanza
negli adulti con asma grave.

Visite di controllo e supervisione

E sempre piu evidente che 'autogestione dellasma e le
tecniche di assunzione del trattamento necessitano di continue
revisioni da parte del personale sanitario. Tuttavia, & anche
dimostrato, che si puo ridurre la terapia solo in pazienti ben
controllati.
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Durante le visite di controllo vengono discussi tutti i dubbi dei
pazienti e tutti i problemi dellasma e del suo trattamento
iniziale. Le visite di controllo devono essere eseguite ad
intervalli regolari, monitorando la tecnica di inalazione dei
pazienti e la loro adesione al trattamento farmacologico ed alle
misure di controllo ambientale. Durante ogni visita di controllo il
medico deve valutare le registrazioni domiciliari ed il valore del
PEF ed i sintomi annotati sul diario clinico dellasma. La
valutazione delle misurazioni del PEF effettuate a domicilio &
necessaria per assicurarsi che siano stati raggiunti gli obiettivi
del trattamento e per effettuare le necessarie ricalibrazioni
terapeutiche. Dopo un periodo iniziale, la frequenza di
registrazione domiciliare del PEF e dei sintomi dipende, almeno
in parte, dalla gravita dellasma che presenta il paziente.
Pazienti con asma lieve e di media gravita, con rare
riacutizzazioni, possono venire istruiti a monitorare il proprio
controllo dell’asma solo durante le riacutizzazioni, mentre i
pazienti con asma grave o instabile devono effettuare un
monitoraggio piu regolare.

Autogestione nei bambini

Come gli adulti, i bambini asmatici (e i loro genitori) devono
sapere come autogestire la propria malattia. Semplici interventi
didattici (per insegnare le tecniche di autogestione) per bambini
ricoverati in ospedale per asma si sono dimostrati in grado di
ridurre la percentuale di nuovi ricoveri e la morbilita®. Questo &
molto importante, perche 'asma & una delle prime cause di
ricovero in ospedale per i bambini e cid pud causare gravi
problemi per tutta la famiglia e interferire con listruzione del
bambino.

Efficacia e costi del sistema

Lautogestione guidata del trattamento, basata sulla struttura
sopra descritta, si & dimostrata in grado di produrre una
significativa riduzione della morbilita della patologia e della
necessita per i pazienti di ricorrere alle strutture sanitarig®®44
(Evidenza A). | pazienti ottengono una riduzione da un terzo a
due terzi dei ricoveri, degli interventi in pronto soccorso, delle
visite non programmate, della perdita di giornate di lavoro e dei
risvegli notturni a causa dell’asma. Si stima che I'applicazione
di un programma di autogestione in 20 pazienti previene un
ricovero e il completamento del programma di almeno otto
pazienti previene una visita al pronto soccorso®. Gli interventi
meno dettagliati ed intensivi, che comprendono la formazione
all’ autogestione, ma nessun programma scritto, si sono
dimostrati meno efficaci.

| piani di autogestione basati sul PEF o sui sintomi presentano
lo stesso grado di efficacia® (Evidenza B), quindi il piano di
autogestione andrebbe sempre adattato al livello di abilita del
paziente, alle sue preferenze e alle sue capacita. Si sono
dimostrati efficaci anche piani di autogestione guidata in cui i
pazienti potevano variare il trattamento in base ad uno schema
scritto individuale e a consulti periodici e regolazioni del
trattamento farmacologico da parte del medico®. | pazienti che
non riescono ad adottare un piano di autogestione guidata
possono, comunque, ottenere benefici da un programma
strutturato di visite mediche regolari.

Una valutazione economica dei programmi di autogestione
dell’asma ha dimostrato che essi sono economici,
principalmente perché riducono lo sfruttamento da parte dei
pazienti delle risorse del sistema sanitario. Il rapporto costi-
benefici, in studi pubblicati, si attesta su valori tra 1:2,5 e 1:7%*
(Evidenza B). E chiaro tuttavia che sono necessari altri studi su
questo argomento.

Situazioni particolari

La personalizzazione dei trattamenti per 'asma e I'uso di
protocolli scritti di autogestione guidata consentono ai pazienti
di affrontare la maggior parte delle situazioni, ma possono
essere necessarie ulteriori misure didattiche in caso di viaggi o
di permanenza lontano da casa. Prima di iniziare le vacanze, o
comunque sempre prima di intraprendere un viaggio, € utile
recarsi dal proprio medico per una visita di controllo, in modo
da ottenere consigli su quali farmaci antiasmatici di fondo e
sintomatici portare con se, su come ricordarsi di assumere la
terapia nonostante le diverse abitudini di vita adottate in
vacanza e quali sono le strutture mediche disponibili in loco, in
caso di necessita.

Durante la gravidanza, le pazienti asmatiche devono essere
informate di possibili metodi per prevenire lo sviluppo di asma
nel bambino. Infatti, pur essendo ancora necessarie ulteriori
ricerche sullargomento, sembra che, nei lattanti, I'allattamento
al seno, la riduzione dell’'esposizione agli allergeni degli
ambienti chiusi (in particolare degli acari della polvere) ed al
fumo materno possano prevenire la comparsa dellasma. Tutto
cio & particolarmente importante per i figli di genitori atopici,
perché I'atopia & un tratto familiare ed € il principale fattore di
rischio per la comparsa dellasma.

LA FORMAZIONE
DEI SOGGETTI NON ASMATICI

E utile informare la popolazione generale riguardo all’asma, in
guanto una simile formazione permette a chiunque di
riconoscere i sintomi asmatici ed incoraggia gli asmatici a
rivolgersi ai medici e a seguire il loro programma di trattamento.
Una maggiore conoscenza dell’asma da parte della
popolazione generale aiuta inoltre ad eliminare le concezioni
errate sull’asma e i pregiudizi nei confronti dei pazienti
asmatici. Numerose associazioni diffondono pubblicazioni
contenenti informazioni sul’asma e sul suo trattamento,
destinate specificatamente agli insegnanti e agli istruttori di
educazione fisica. E inoltre utile anche per i datori di lavoro
avere informazioni sul’asma. | soggetti asmatici possono
svolgere quasi tutte le professioni, ma possono esserci
circostanze in cui & bene usare un po’ di cautela.
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ALTRE FONTI
DI MATERIALE DIDATTICO

Altre fonti di materiale didattico, inclusi collegamenti a vari siti

web sul’asma, sono reperibili al sito http://www.ginasthma.com.
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