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Educazione alla salute in giovani
pazienti sottoposti a trapianto di
fegato.

Progetto pilota di strutturazione e implementazione di
strumenti di dialogo educativo condotto presso
[Azienda Ospedaliera di Padova

Silvia Lazzaro, Natascia Bobbo, Mara Cananzi*, Patrizia Burra*,

Giuseppe Milan
Universita di Padova
*Azienda Ospedaliera - Universita di Padova

Abstract

Il presente progetto pilota € finalizzato alla creazione e attuazione di
interventi di educazione alla salute (mediati dall’uso di strumenti dialogici
originali) in un gruppo di 14 pazienti sottoposti a trapianto di fegato in eta
infantile. | pazienti, in una fascia di eta compresa tra tarda adolescenza e
giovane eta adulta, sono parimenti coinvolti in un processo di transizione
dal servizio pediatrico al servizio per adulti. Ciascuna persona & stata
coinvolta nello studio per 10 mesi; ogni paziente ¢ stato allocato mediante
randomizzazione nel gruppo sperimentale (partecipa agli incontri) o di
controllo (non partecipa). Sono stati utilizzati metodi di ricerca misti: i)
analisi statistica dell’efficacia degli interventi (somministrazione pre e post
di una batteria di 5 questionari); ii) analisi qualitativa di interviste semi-
strutturate (condotte con l'intero gruppo) e dei contenuti emersi nel corso
degli incontri (con gruppo sperimentale). Lo studio, iniziato a luglio 2015, si
e concluso a ottobre 2016.

Parole chiave: interventi educativi - strumenti educativi - trapianto di fegato -

transizione - ricerca mix method

The main aims of this pilot project were to understand specific features
and needs in a group of 14 young liver transplanted patients and to create
ad hoc educational interventions in order to support them and foster their
life and health skills during the transition process. Overall, patients have
been involved in the study for 10 months; they have been randomized in
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two groups: experimental (educational interventions) and control group
(no educational interventions). Both qualitative and quantitative
methodologies have been used. Thematic analysis has been conducted in
order to discuss themes emerged from semi-structured interviews
conducted with all patients involved in the study. Statistical analysis has
been performed in order to verify the effectiveness of the interventions.
The project has been conducted between July 2015 and October 2016.

Keywords: educational interventions - educational tools - liver
transplantation - transition - mix method research

Introduzione

Trapianto in eta giovanile, transizione e attivita educativa in contesti sanitari

Il delicato equilibrio sul quale un giovane uomo o una giovane donna tenta di poggiare la
costruzione della propria identita puo venire alterato da una malattia o condizione di
cronicita, quale il trapianto. Esperienze di questo tipo possono accompagnare la persona
sin dai primi giorni di vita o insorgere nel corso dell’adolescenza.

Con riferimento alla qualita di vita di giovani affetti da patologie croniche va considerata
la rilevante interazione tra il processo di maturazione bio-psico-sociale (paradigmatico del
periodo adolescenziale - giovanile) e le esigenze poste in essere dalla gestione di una
condizione cronica. Questo complesso sistema di relazioni pud rappresentare infatti una
sfida significativa sia per il ragazzo che per i familiari e i professionisti sanitari (Michaud et
al., 2007).

Durante questa eta il paziente si trova inoltre coinvolto in un importante processo di
transizione dal servizio pediatrico al servizio per adulti (Bell et al., 2008). Si tratta di un
evento significativo nella vita di giovani ragazzi che, molto spesso, hanno una storia di
malattia molto lunga. | differenti elementi coinvolti nella transizione riguardano domini
connessi alla gestione della condizione cronica, dunque alla salute e all’aderenza, aspetti
psicosociali e educativo-vocazionali (Geenen, Powers, & Sells, 2003).

Proprio 'aderenza alle prescrizioni terapeutiche (elemento particolarmente critico in eta
giovanile e per altro fondamentale dopo trapianto) pud rappresentare un aspetto
particolarmente sfidante poiché chiama in causa il possesso di alcune abilita e
competenze specifiche (Dobbels et al., 2005; Sabate, 2003).

Alla luce di tali riflessioni, diversi autori hanno posto in evidenza la necessita di sviluppare
pratiche, anche educative, mirate al supporto dei pazienti piu giovani (Bell et al., 2008).
Tali interventi dovrebbero prevedere il rinforzo di competenze di autocura, self-
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management (Burra, 2012; Fredericks et al, 2010) comunicativo-relazionali, di presa di
decisione e soluzione di problemi (Aujoulat et al., 2011).

La prospettiva teorica cui si rifa il presente progetto riguarda forme di educazione che
privilegiano un’azione finalizzata alllempowerment della persona affetta da patologia
cronica (Anderson & Funnel, 2010; Aujoulat et al., 2008). La promozione di abilita
autoriflessive e di coping e il miglioramento di una serie di competenze di vita “trasversali”
(quali: la presa di decisione, la soluzione di problemi, la capacita di relazione e
comunicazione) (OMS, 2003) diventano quindi 'oggetto di pratiche educative che mirano
all’incremento dell’autonomia e della centralita della persona nel processo di cura.
Favorire il coinvolgimento attivo del paziente coincide quindi con il tentativo di fornire,
per mezzo dell’educazione, quegli strumenti che - calibrati in base alle caratteristiche
soggettive - possono agevolare lo sviluppo del sé in linea con la volonta e le motivazioni
personali (Bobbo, 2012).

In quest’ottica, cio appare raggiungibile principalmente attraverso la mediazione
narrativa e il dialogo intesi come strumenti educativi di elezione (Castiglioni, 2014;
Demetrio, 2012; Zannini, 2008). A partire da questa prospettiva & possibile prevedere
l'utilizzo di strumenti che fungono da mediazione nel dialogo educativo con la persona
affetta da patologia cronica (Engelund, 2011).

Domande di ricerca e obiettivi dello studio

Formulazione delle domande di ricerca

| quesiti di ricerca da cui ha preso avvio lo studio riguardano due dimensioni speculative:

+ analisi del vissuto di trapianto: quali caratteristiche assume il vissuto di trapianto di
fegato in eta giovanile (in termini di sensazioni, emozioni, ricordi)? Come si
percepiscono i giovani pazienti nella gestione della loro salute? Come vivono il processo
di transizione (nei termini di esperienze e/o aspettative)?

+ analisi relativa allimplementazione di interventi e strumenti educativi di dialogo e
autoriflessione: quali caratteristiche devono possedere strumenti di dialogo da
utilizzarsi in contesti di cronicita? Che esiti pud avere, anche in termini di efficacia,
Uutilizzo di questi strumenti nella relazione con il giovane paziente trapiantato?

Definizione degli obiettivi di studio

« Analisi del vissuto di trapianto e dell’esperienza di transizione (nei termini di esperienze,
ricordi, emozioni, idee, bisogni vitali) in un gruppo di pazienti in tarda adolescenza e
giovane eta adulta, sottoposti a trapianto di fegato.
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« Strutturazione, implementazione e verifica dell’efficacia di una serie di interventi
educativi, mediati dall’'uso di strumenti di dialogo originali in un gruppo di pazienti
(tarda adolescenza, giovani adulti) sottoposti a trapianto di fegato.

Il processo di verifica di efficacia si fonda sull’ipotesi di ricerca che esista una relazione
positiva tra l'implementazione degli interventi/strumenti e il benessere complessivo,
’aderenza terapeutica, il rinforzo di competenze legate al processo di problem solving e
alla gestione autonoma della salute.

Il raggiungimento di questi due obiettivi sara funzionale al perseguimento di due ulteriori
finalita nel lungo termine: la revisione e il miglioramento degli strumenti educativi creati e
l’elaborazione di una serie di riflessioni critiche in relazione al processo di transizione per
questo specifico gruppo di pazienti.

Disegno dello studio e metodologia di ricerca

Scelte metodologiche

Considerata la natura delle domande e degli obiettivi di ricerca si € reso indispensabile il
ricorso a una metodologia “mix-method” (Onwuegbuzie & Leech, 2005; Johnson et al.,
2007). Nello specifico si fa riferimento a una metodologia “quasi mista” (embedded
design) che prevede 'implementazione di metodi e strumenti qualitativi e quantitativi in
relazione alla natura degli obiettivi perseguiti.

+ Analisi del vissuto: si € ricorso ad una metodologia qualitativa atta ad indagare in
profondita le dinamiche emotive che caratterizzano I’esperienza di trapianto. Sono state
condotte delle interviste semi-strutturate che hanno permesso di affrontare particolari
temi identificati attraverso la disamina della letteratura (con particolare riferimento
anche a studi qualitativi precedentemente condotti in questo ambito) lasciando altresi
aperta la possibilita di affrontare tematiche originali scaturite dal dialogo con il
paziente.

+ Verifica dell’efficacia degli interventi e strumenti educativi: sono state previste due
modalita di analisi, una quantitativa (somministrazione di una batteria di questionari
prima e dopo gli interventi) e una qualitativa (che sara applicata in una fase successiva
dello studio per approfondire gli argomenti affrontati nel corso degli incontri).
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Oblettivigeneral

H Strumenti di rilevazione

Quali caratteristiche assume
il vissuto di trapianto di
fegato nell'eta giovanile?
Come si connota il rapporto
con i genitori in relazione
alla gestione della salute?
Quali aspettative, timori,
esperienze, esigenze si
accompagnano al processo
di transizione?

1. Analisi del vissuto di
trapianto, del rapporto con i
genitori e dell'esperienza di
transizione (nei termini di:
esperienze, ricordi, emozioni,
idee, bisogni vitali), in un
gruppo di pazienti in tarda
adolescenza e giovane eta
adulta sottoposti a trapianto di
fegato

Qualitativa

intervista semi strutturata

Figura 1 - Domande, obiettivi e metodologie adottate nella strutturazione del progetto

Finalita nel lungo termine

{

Modifica degli strumenti
educativi creati

Quali caratteristiche devono
possedere strumenti
educativi di dialogo da
utilizzarsi in contesti di
cronicita? Che esiti pué
avere (anche in termini di
efficacia) I'utilizzo di
strumenti educativi dialogici
nella relazione educativa

2. Strutturazione,
implementazione e verifica
(sia dell'efficacia, che dei
contenuti) di una serie di
interventi educativi, mediati
dall'uso di strumenti di dialogo
originali in un gruppo di
pazienti (tarda adolescenza,
giovane eta adulta) sottoposti

Verifica di efficacia degli
interventi: quantitativa

Verifica dei contenuti degli
interventi: qualitativa

batteria di questionari (validati
e creati ad hoc)

registrazioni degli incontri
educativi/strumenti completati

Elaborazione di riflessioni
critiche in merito al
processo di transizione

con il giovane paziente
trapiantato?

a trapianto di fegato

Disegno e tempistiche dello studio

Il ricorso ad una esperienza “pilota” risulta giustificato dal fatto che, come emerso dalla
disamina della letteratura, sono ancora piuttosto scarsi gli studi interventistici in questo
ambito.

Si descriveranno ora piu nel dettaglio le caratteristiche dello studio. Ogni paziente che ha
accettato di partecipare @ stato coinvolto nel progetto per 10 mesi. E stata prevista la
randomizzazione dei pazienti (selezionati in base a criteri di inclusione/esclusione) in due
gruppi: sperimentale (Gs) (con i quali sono stati attuati interventi educativi mediati
dall’'uso di strumenti di dialogo) e di controllo (Gc) (non hanno partecipato agli incontri).

Dopo la firma del modulo di consenso informato, i pazienti sono stati quindi assegnati nel
corso del primo incontro (T0) al Gs piuttosto che Gc in base al contenuto di una serie di
buste numerate. Sempre nel primo incontro e stata condotta un’intervista semi-
strutturata e l'analisi pre-test (batteria questionari) con tutti i pazienti. | giovani del Gs
hanno successivamente preso parte a 4 incontri educativi individuali con un educatore
professionale (rispettivamente a 2, 4, 6, 8 mesi da T0). A 10 mesi da TO0 tutti i pazienti (Gs e
Gc) sono stati rivalutati per I’analisi post-test (Figura 2).
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T0

2 mesi

4 mesi

Figura 2 - Scansione degli incontri educativi

6 mesi

8 mesi

10 mesi

——

INCONTRO 1

INCONTRO 2

INCONTRO 3

INCONTRO 4

INCONTRO §

INCONTRO 6

ESPLORAZIONE
DEL CONCETTO
DI “QUALITA’ DI
VITA”
IN RELAZIONE AL
TEMA DEL
TRAPIANTO

ESPLORAZIONE E
COMPRENSIONE
DEL CONCETTO
DI “ADERENZA“
IN RELAZIONE AL

TEMA DEL
TRAPIANTO

ADERENZA
E SELF-
MANAGEMENT
DOPO
TRAPIANTO

IL PROCESSO DI

TRANSIZIONE

ANALISI
EDUCATIVA
POST

ANALISI
EDUCATIVA
PRE

SCHEDE OPERATIVE E MATERIALE EDUCATIVO
CREATO AD HOC, DIARIO DEL PAZIENTE —

SPERIMENTALE E
CONTROLLO

SPERIMENTALE E
CONTROLLO

SPERIMENTALE

Materiali e metodi

Metodi e tecniche di raccolta dei dati

Analisi qualitativa:

« Vissuto di trapianto: e stato approfondito attraverso la conduzione di un’intervista semi-
strutturata (Coggi & Ricchiardi, 2005; Cohen, Manion & Morrison, 2011), momento
iniziale dell’analisi educativa. La costruzione del protocollo di intervista e stata guidata
dalla disamina della letteratura. Si tratta di tre domande (con formulazione generica)
relative ai principali temi connessi all’esperienza di trapianto (vissuto personale del
giovane, rapporto con i genitori nella gestione della salute e transizione).

Analisi quantitativa (dimensioni considerate):

« Benessere complessivo: Satisfaction Profile (SAT - P); questionario validato composto
da 32 item attraverso il quale il paziente esprime il suo grado di soddisfazione in merito
alla funzionalita fisica, psicologica, lavorativa/di studio, sonno/alimentazione/tempo
libero e sociale (Majani & Callegari, 1998). Il punteggio € compreso tra un minimo (=0) e
un massimo (=100) di soddisfazione. | punteggi possono essere calcolati per singolo
item o per item aggregati. Lo strumento e stato compilato dal paziente.
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« Aderenza terapeutica: i) Scala di Morisky per I'aderenza terapeutica (MMAS-4) composta
da 4 item (Morisky et al., 1986). Il test, validato e breve, fornisce un risultato dicotomico
(si/no) relativamente all’aderenza generica. Ad ogni risposta “si” vengono assegnati
zero punti, ad ogni risposta “no” un punto. Lo strumento é stato compilato dal paziente.
ii) Griglia di analisi “Valutazione dell’aderenza in pazienti sottoposti a trapianto di
fegato” costruita ad hoc per la valutazione di aspetti piu specifici legati all’aderenza
dopo il trapianto di fegato. Lo strumento (composto da 14 item) valuta aspetti legati
all’assunzione della terapia immunosoppressiva e al mantenimento di uno stie di vita
adeguato ed é stato somministrato dall’educatore professionale. Il questionario e stato
creato da un team multiprofessionale ed é stato impiegato in altri studi (i.e. Germani et
al., 2011).

+ Autoefficacia percepita nella gestione di situazioni problematiche: Scala di autoefficacia
percepita nella soluzione di problemi (APSP): validato, composto da 14 item (scala
Likert a sette posizioni) (Pastorelli, Vecchio, & Boda, 2001 in Caprara, 2001). Lo scoring
totale (somma dei punteggi assegnati a ciascun item) va da un minimo di 14 ad un
massimo di 98. Lo strumento é stato compilato dal paziente.

+ Livello di competenza percepito rispetto al tema della transizione: Griglia di analisi
“Gestione autonoma del proprio stato di salute in relazione al processo di transizione”
costruita ad hoc al fine di valutare il livello di competenza percepito nella gestione di
alcune dimensioni cruciali per effettuare un positivo processo di transizione. Lo
strumento si compone di 7 item, ognuno valutato su 5 posizioni ed e stato
somministrato dall’educatore professionale. Il questionario ¢ stato creato in riferimento
alla consultazione di un meeting report (pubblicato nel 2008 da Bell e colleghi)
focalizzato sul tema della transizione di giovani trapiantati.

Analisi dei dati

| contenuti di natura qualitativo-narrativa sono stati sottoposti ad analisi tematica
attraverso la ricognizione e discussione critica dei principali contenuti emergenti (Coggi &
Ricchiardi, 2005; Cohen et al., 2011) (Atlas.Ti, versione 7.1.8).

Per quanto concerne ’analisi statistica, le variabili di tipo categoriale sono state analizzate
descrittivamente riportando numero e percentuale di risposte; per quelle di tipo
quantitativo si sono riportate media, deviazione standard, minimo e massimo.

Si e proceduto con una presentazione descrittiva dei risultati ottenuti per l'intero gruppo
di pazienti alla somministrazione “pre” dei questionari seguita da un confronto tra i
punteggi ottenuti ai test (pre vs. post) entro il Gs e entro il Gc. La scelta di condurre un
confronto “entro i gruppi” si lega alle caratteristiche del campione: si tratta infatti di un
campione di convenienza, di dimensioni ridotte. | risultati ottenuti non possono dunque
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essere generalizzati ma sono stati piuttosto considerati come elementi direzionali per un
riadattamento degli strumenti impiegati e degli interventi attuati. Nello specifico sono
stati utilizzati i test statistici di Fisher, di McNemar, di Wilcoxon per campioni appaiati
(SPSS, versione 23).

Processo di reclutamento dei partecipanti

Trattasi di un campione di convenienza e di numero ridotto (proprio poiché il progetto si
caratterizza come prima esperienza pilota). | pazienti coinvolti hanno un’eta compresa tra
la tarda adolescenza e la giovane eta adulta (indicativamente tra 15 - 30 anni), sono stati
sottoposti a trapianto di fegato e sono seguiti da servizio pediatrico o per adulti.

La scelta di questo target di pazienti si lega al fatto che tutti si trovano in una fase di vita
nella quale e previsto l'avvio del processo di trasferimento al servizio per adulti o, in
alternativa, lo stesso & avvenuto solo da un breve periodo.

Aspetti etici

Prima dell’avvio del progetto il protocollo dello studio e stato sottoposto al vaglio del
Nucleo per la sperimentazione clinica e, successivamente, al Comitato Etico (CE)
dell’Azienda Ospedaliera - Universita di Padova. Unitamente al protocollo integrale sono
stati presentati al CE altri documenti tra cui: versione sintetica del protocollo; scheda
raccolta dati (CRF); informativa e consenso informato; informativa e manifestazione del
consenso al trattamento dati; lettera per il medico di base/pediatra; lettera per il genitore
(per i pazienti minorenni).

Lo studio e stato approvato dal CE; a tutti i partecipanti sono state esposte le finalita del
progetto; coloro i quali hanno deciso di partecipare hanno firmato il consenso informato
(per i minori di 18 anni hanno firmato anche i genitori).

Risultati

Lo studio ha preso avvio a luglio 2015 e si e concluso a ottobre 2016. Sono stati coinvolti
14 pazienti, 8 maschi e 6 femmine, con un’eta media (+DS) di 23,9 (+4,7) anni (range: 16 -
30) e un’eta media al momento del trapianto di 8,7 (+7,2) anni.

Analisi qualitativa dalle interviste

L'analisi ha permesso di approfondire diversi aspetti legati al trapianto, connessi al tema
del “ricordo”, della “comunicazione e del racconto”. Ancora, il legame ambivalente con i
genitori, il rapporto con i compagni di scuola e la percezione, connessa all’esperienza di
transizione, caratterizzata da una significativa tensione tra dipendenza e autonomia
(soprattutto dalle figure genitoriali).
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Analisi quantitativa dei dati alla somministrazione pre e post interventi
Considerando lintero campione di pazienti, i dati emersi dall’analisi pre intervento
indicano, per il benessere soggettivo (SAT-P), medie (+DS) piu elevate per la funzionalita
fisica (67 £15,3) e sociale (66 £18,5) rispetto a quella psicologica (60 +18,7), lavorativa (62,8
+22,2) e legata allo stile di vita (60,9 £15,4). Per quanto riguarda ’MMAS, quasi il 30% dei
pazienti si € collocato nella fascia di mancata aderenza; dato confermato anche dai
risultati emersi dalla somministrazione del questionario ad hoc. Rispetto alla percezione
di autoefficacia nella soluzione di problemi, € emerso un punteggio (xDS) classificato
come “basso”, di 66 (+13,1).

Al confronto operato entro i gruppi nel pre e post test, i dati hanno evidenziato un
miglioramento statisticamente significativo alla somministrazione post nel Gs per i
punteggi del SAT-P inerenti tono dell’'umore (p<0,001), stabilita emozionale (p<0,05) e
fiducia in se stessi (p<0,05). Per quanto concerne l'aderenza si ravvisa un generale
mantenimento dell’aderenza nel Gs e un consolidamento della mancata aderenza nel Gc
(p=ns). Rispetto all’autoefficacia (APSP) si osserva un decremento del punteggio
complessivo al post test nel Gec (p<0,05).

Significativita dello studio

Questo studio rappresenta una prima esperienza a carattere interventistico; le prospettive
future e auspicabili consistono nella revisione degli interventi e in una loro possibile
implementazione in un campione piu esteso di giovani pazienti. Il progetto potrebbe
inoltre fornire un nuovo punto di vista rispetto alla transizione nelle sue implicazioni
clinico - pratiche.

Limiti dello studio e riflessioni conclusive

Un primo limite e rappresentato dall’esiguita del campione che non consente la
generalizzazione dei dati e 'applicazione di statistiche inferenziali puntuali. Un secondo
limite & legato alla valutazione post test, che dovrebbe essere effettuata preferibilmente
almeno dopo 6 mesi dalla conclusione degli interventi.
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