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Un quadro di riferimento per le figure professionali che operano nel campo della sanita
e della socialita e che desiderano concepire, adattare o valutare i propri interventi
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Introduzione

Le malattie non trasmissibili (MNT) rappresentano
un’importante sfida per la salute pubblica. La cre-
scente prevalenza di queste patologie ha riper-
cussioni importanti sul piano mentale, sociale ed Indice

economico dei pazienti e, di conseguenza, serve un Obiettivo del presente documento 2
accompagnamento pluridisciplinare, oltre al soste- o o

. S - . Definizione di pilastro 2
gno dei familiari. In questo contesto, il sistema sani-
tario si sta impegnando a rafforzare gli approcci Pilastro 1 - Postura educativa 2
collettivi e partecipativi, allo scopo di migliorare la Pilastro 2 — Accessibilita delle conoscenze 3
salute globale e ridurre le disparita nel campo della Pilastro 3 - Dinamiche psicosociali e leve/
s:alute. ] ] . barriere per la promozione
Leducazione terapeutica del paziente (ETP], secon- dell'autogestione e UETP 4
do la definizione data dall’'Organizzazione mondiale _ _ o _
della sanita (OMS 1998, 2023), & un processo perma- Pilastro 4 - Dimensioni psl,lco'loglch.ele
nente, integrato alle cure e centrato sulla persona rappresentazioni relativi

alla malattia 6

che deve permettere al paziente di acquisire e man-
tenere competenze specifiche per riuscire a con- Pilastro 5 - Quadro pedagogico 6
vivere in maniera ottimale con la propria malattia,
prevenire le complicazioni e ritrovare un equilibrio
nella propria vita.

La promozione dell'autogestione, cosi come definita

Pilastro 6 - Sostegno sociale e rete
dirisorse 7

Pilastro 7 - Ambiente organizzativo e

nel Concetto per la promozione dell’autogestione per le condizioni di possibilita 7
malattie non trasmissibili, le dipendenze e le malattie Pilastro 8 - Collaborazioni interprofessionali

psichiche, a cura dell'Ufficio federale della sanita e partenariati di cura 9
pubblica (UFSP, 2022), persegue le medesime finali- Prospettiva 10
ta. Si tratta di un accompagnamento strutturato, Conclusione 10

avente l'obiettivo di rafforzare le competenze dei
pazienti per metterle in condizione di gestire attiva-
mente la propria salute e la propria quotidianita.
La promozione dell’autogestione si basa sul raffor- Bibliografia 1

Risorse complementari utili
per l'attuazione dei pilastri 1
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zamento delle capacita di agire (empowerment], su
una decisionalita condivisa, sulla collaborazione tra
pazienti, familiari e figure professionali nonché sul-
lo sviluppo delle competenze di salute.

Questi due approcci - ETP e promozione dell’auto-
gestione - si completano e arricchiscono a vicenda:
entrambi mettono la persona al centro, valorizzano
la sua esperienza e riconoscono la sua capacita di
essere attrice o attore della propria salute.

Questa scheda utilizza il termine paziente per de-
scrivere una persona che vive con una malattia cro-
nica, psichica o una dipendenza.

Questa scheda di riflessione & destinata alle figure
professionali che operano nel campo della salute
e che desiderano realizzare degli interventi indivi-
duali o collettivi di promozione dell’autogestione o
di ETP. Fornisce un quadro di riferimento struttura-
to che permette diriflettere, concepire e adattare gli
interventi in una logica di partenariato e inclusione.
| pilastri presentati in questo documento sono stati
sviluppati a partire:

da un‘analisi di articoli scientifici pubblicati;

dal consenso di figure esperte del campo;

dai riscontri emersi da un sondaggio condotto

tra le figure professionali impegnate in progetti

di Prevenzione nell’'ambito delle cure (PADC).

Gli otto pilastriidentificano le basi sulle quali conce-
pire un intervento di promozione dell’autogestione o
di ETP. Si inseriscono in un percorso complementa-
re ai sistemi di riferimento esistenti e tengono conto
delle linee guida convalidate e aggiornate proposte
dalle istituzioni quali U'Ufficio federale della sanita
pubblica (UFSP], 'Organizzazione mondiale della
sanita (OMS), U'Alta autorita della salute francese
(HAS) o dalle organizzazioni di categoria.

Al cuore di questo approccio vi sono l'acquisizione e
il mantenimento delle competenze di autogestione;
competenze che contribuiscono a rafforzare il senso
di autoefficacia e la capacita di agire dei pazienti.
Questo approccio orientato alle competenze non
si rivolge solo ai pazienti, ma anche ai loro familiari,
ai loro pari e alle figure professionali: tutte queste
persone sono partner nella promozione dell’auto-
gestione e nell’'ETP e contribuiscono, insieme, a
migliorare la salute e la qualita di vita dei pazienti.

[l termine pilastro indica le fondamenta sulle quali
deve poggiare un intervento di promozione dell'au-
togestione o di ETP. Questi pilastri strutturano la
riflessione intorno agli interventi, seguendo una
progressione tematica che va dal posizionamento
professionale alle condizioni organizzative e parte-
nariali.

Ciascun pilastro comprende:
una definizione;
esempi concreti;
spunti di riflessione.

Questi pilastri rappresentano un utile strumento di
sostegno per le figure professionali che vogliono
concepire, adattare o analizzare le proprie pratiche
in una prospettiva di partenariato e di autonomizza-
zione dei pazienti.

In calce a questo documento si trovano riferimenti
bibliografici che permettono di approfondire il tema.

Definizione

La postura educativa e la base fondamentale di
qualsiasi intervento di promozione dell’autogestione
o di ETP. Essa implica un cambio di paradigma rela-
zionale, ovvero il passaggio da un modello incentra-
to sulla malattia e sulla prescrizione a un approccio
partenariale, che riconosce le conoscenze derivanti
dall’esperienza (il cosiddetto «sapere esperienzia-
le») dei pazienti e il loro vissuto. E un approccio che
trascende la semplice trasmissione di informazioni
o di competenze tecniche.

In questa prospettiva, la figura professionale non e
pil solamente una persona curante o prescrivente,
ma diventa un facilitatore dell’apprendimento: un
partner di salute, che accompagna le persone nello
sviluppo della loro autonomia, della loro capacita
di agire e della loro capacita di prendere decisioni
consapevoli per la propria salute.

La letteratura indica che la qualita della relazione
tra figure professionali e pazienti condiziona forte-
mente U'impegno, la fiducia e la sostenibilita degli
effetti di un intervento di autogestione. | risultati
piu efficaci si ottengono con interventi basati su un
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vero partenariato, dove il vissuto, le preferenze e
le conoscenze dei pazienti sono integrate nella co-
costruzione delle cure.

Larticolo di Stéphane Saillant (Revue Médicale Suisse,
2024) sottolinea 'impatto psichico profondo che una
malattia cronica puo avere sia sui pazienti sia sulle
figure professionali, tra cui «lutto del corpo sano»,
senso di perdita di controllo e ambivalenza. Accom-
pagnare una persona affetta da una malattia cronica
non significa solo «convincerla» né imporre un‘ac-
cettazione, bensi camminare al suo fianco, in una
relazione rispettosa e solidale. Questo implica rinun-
ciare all'ideale del paziente perfettamente «accon-
discendente» e adottare una postura piu flessibile,
riflessiva e umana.

Anche Chambouleyron et al. (2012) sostengono che
la figura professionale diventa parte attiva nella
co-costruzione delle conoscenze e delle strategie di
autogestione, nel quadro di un partenariato di cura
che riconosce il vissuto e la realta del paziente.
Adottare questa postura educativa presuppone una
continua riflessivita professionale nonché la capaci-
ta di mettere in discussione le proprie rappresen-
tazioni, i propri atteggiamenti e modi di interagire,
al fine di sostenere realmente l'emancipazione e
l'autodeterminazione delle persone accompagnate.
Il lavoro interdisciplinare puo favorire questa postu-
ra, poiché aiuta a comprendere la complessita delle
situazioni e sostiene le figure professionali nel loro
lavoro.

Spunti di riflessione
Quanto spazio concedo, consapevolmente o
inconsapevolmente, al vissuto e al sapere
esperienziale dei miei pazienti?
In che misura la mia postura attuale riflette
una relazione di partenariato piuttosto che una
posizione di persona esperta o prescrivente?
Quali elementi concreti lo comprovano?
Quali pregiudizi, credenze o rappresentazioni
condizionano il mio modo di entrare in relazione
con i pazienti?
Come mi pongo di fronte al concetto di autonomia
o0 autodeterminazione?
Cosa mi servirebbe, nel mio ruolo professionale,
per riuscire a rinunciare al controllo o a
co-costruire invece di dirigere?

Definizione

Il secondo pilastro riguarda l'adeguamento dei con-

tenuti, del linguaggio, dei supporti, del formato e del

contesto affinché i tre tipi di sapere (sapere, saper
fare, saper essere) siano accessibili e comprensibili
ai pazienti.

Laccessibilita si articola in diverse dimensioni:
cognitiva: livello di competenze di salute,
chiarezza dei concetti e dei messaggi;
linguistica: linguaggio utilizzato, stile redazionale,
strutturazione e coerenza del discorso;
culturale: valori, rappresentazioni, pertinenza
locale e adattamento al contesto sociale;
emotiva e psicologica: considerazione delle
emozioni, del senso di sicurezza, della motiva-
zione e della fiducia;
modale: uso di diversi supporti e canali d'accesso
(scritti, visivi, digitali, orali, interattivi).

Per migliorare l'accessibilita non basta solo «sem-
plificare» i messaggi che si vogliono trasmettere. Si
tratta piuttosto di creare le condizioni per un appren-
dimento adattato, comprensibile e utile. Accessibili-
ta implica favorire la comprensione, l'assimilazione
e l'applicazione dei concetti nella vita quotidiana.
Per riuscire a entrare in relazione con la realta vis-
suta dai pazienti, € fondamentale adeguare le pro-
prie conoscenze e competenze ai contesti individua-
li e collettivi, tenendo conto della diversita culturale
e sociale. Questa contestualizzazione permette di
mettere in relazione le conoscenze e l'esperienza,
per poi usarle come leve concrete di autonomia e
azione.
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Le tappe che portano ai benefici della promozione dell’autogestione

Dimensioni centrali Competenze rafforzate per pazienti Benefici per attori e

della promozione e familiari

dell’autogestione per
tutti gli attori

Cono-
scenze
Capacita Competen_ze di
autogestione
Atteggia-
mento

sistema sanitario

Benefici per specialisti
e sistema sanitario

Soddisfazione di tutte le parti
coinvolte

Esito del trattamento

Qualita della presa a carico

Autoefficacia

e capacita . L
di agire Benef_u_:l p_er pazienti

e familiari
Equilibrio tra quotidianita
e malattia
Qualita di vita
Salute

Fonte: raffigurazione propria basata su Grange & Allenet (2013)

Spunti di riflessione
Quali ostacoli cognitivi, linguistici, culturali o
emotivi potrebbero compromettere la compren-
sione o l'assimilazione dei contenuti?
In che modo adeguo il mio linguaggio, i supporti
e i formati per sormontare questi ostacoli,
pur mantenendo la ricchezza dei contenuti?
In che misura verifico attivamente la comprensione
del messaggio [feedback, interazioni, riformula-
zione] invece di supporre semplicemente che lo
stesso sia stato compreso?
In che misura tengo conto della diversita (lingua,
cultura, livello di alfabetizzazione, contesto di vita)
sin dalla fase di concezione dell’intervento piut-
tosto che a posteriori, sotto forma di un semplice
adattamento?

Definizione
[l terzo pilastro ciricorda che la promozione dell’au-
togestione e U'ETP non si basano unicamente sulla
trasmissione di conoscenze o competenze tecniche.
Questi interventi sono profondamente influenzati da
fattori psicologici, emotivi, sociali e contestuali che
interagiscono tra loro.
L'autogestione puo essere considerata come la com-
binazione di due dinamiche complementari, a volte
dissonanti:
La gestione pratica della malattia, che comprende
sia i comportamenti legati allo stile di vita (ad
esempio, seguire una dieta equilibrata, praticare
attivita fisica) sia quelli legati alla cura della
malattia (ad esempio, assumere correttamente i
farmaci, monitorare gli indicatori clinici e gestire
i sintomi).
mentre dall’altra c’e l'adattamento psicologico,
che fa riferimento al modo in cui la persona
convive con la malattia sul piano emotivo, identi-
tario ed esistenziale e che include elementi
come la gestione dello stress, il senso di perdita
di controllo, l'accettazione, la qualita di vita.
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Ci sono persone che seguono rigorosamente le rac-
comandazioni mediche, pur trovandosi in uno stato
di sofferenza emotiva e, al contrario, ci sono persone
che presentano una buona stabilita psicologica sen-
za peraltro essere molto attive sul fronte dell’auto-
gestione della malattia. Da qui la necessita di una
valutazione globale e differenziata che contempli
tutte queste dimensioni.
Queste dinamiche sono condizionate da numerosi
fattori modificabili:
fattori psicologici: motivazione, atteggiamento
nei confronti della malattia, senso di auto-
efficacia, senso di padronanza;
fattori comportamentali: abilita pratiche, routine
quotidiana, organizzazione personale;
fattori emotivi: stress, ansia, scoraggiamento,
sovraccarico emotivo;
fattori sociali e ambientali: sostegno percepito,
accessibilita delle cure, norme sociali, risorse
disponibili.

Le barriere possono essere interne (calo di motiva-
zione, credenze limitanti, disturbi psichici) o esterne
(ambiente poco supportivo, complessita terapeutica,
isolamento). | fattori non modificabili - eta, genere,
condizione socioeconomica, comorbidita - costitui-
scono un quadro di riferimento che condiziona l'im-
patto delle leve disponibili.

Questo pilastro invita a una lettura sistemica e arti-
colata della promozione dell’autogestione: si tratta
di una dinamica integrativa, che non si puo limitare
ai comportamenti osservabili. Sottolinea la neces-
sita di un accompagnamento che tenga conto delle
traiettorie di vita, delle capacita di adattamento
e delle realta soggettive dei pazienti. Il bilancio
globale iniziale deve contemplare anche la dimen-
sione emotiva, motivazionale e sociale e non solo
gli aspetti biomedici e comportamentali.

Spunti di riflessione
Riconosco, nella mia pratica, il posto della dimen-
sione psicologica, emotiva e sociale?
Quali sono i miei preconcetti riguardo alla
capacita dei pazienti di cambiare?
Presto attenzione alle correlazioni tra risorse per-
sonali, condizioni di vita e comportamenti di salute?
Quali griglie di lettura uso per comprendere le
difficolta incontrate dai pazienti?
Sono consapevole delle reazioni che possono
suscitare in me le situazioni complesse?

| determinanti dell’autogestione in sintesi

La tabella 1 illustra una sintesi dei principali deter-
minanti dell’autogestione delle malattie croniche,
identificate nello studio di Alexandre et al. (2021). Fa
una distinzione tra fattori modificabili, sulle quali
l'accompagnamento puo agire, e fattori non modifi-
cabili, che influenzano il contesto individuale. Questa
rappresentazione mette in evidenza la complessita
multidimensionale dell’autogestione e l'importanza
di una valutazione globale e personalizzata.

Principali determinanti dell’autogestione
delle malattie croniche

Fattori Conoscenza La depressione

psicologici Motivazione € un impor-
Atteggiamento favorevole tante fattore
Depressione di rischio.

Fattori Senso di autoefficacia Impatto diretto

comporta- Competenze pratiche sulla gestione

mentali Abitudini e routine quotidiana.
quotidiane

Fattori Stress Possono

emotivi Scoraggiamento essere barriere
Ansia importanti.
Sovraccarico emotivo

Fattori Sostegno sociale Il sostegno

ambientali (famiglia, pari) favorisce

e sociali Accessibilita alle cure limpegno.
Norme sociali

Fattori non Eta avanzata Influenza il

modificabili Sesso femminile contesto e la
Politerapia [polifarmacia)  capacita di
Condizioni di vita precarie adattamento.

Fonte: adattato secondo Alexandre et al. (2021)
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Definizione
Le persone che convivono con una malattia cronica
non sono un gruppo omogeneo. Ciascuno, nel corso
del tempo, costruisce una rappresentazione indivi-
duale della propria malattia: cosa significa, cosa
cambia, cosa permette e cosa impedisce. Queste
rappresentazioni condizionano il modo in cui la per-
sona convive con la malattia, la gestisce nel quoti-
diano e il senso che attribuisce all’esperienza.
La promozione dell’autogestione e U'ETP si basano su
un intreccio tra comportamenti, atteggiamenti, cre-
denze, risorse psicologiche e adattamenti emotivi.
Alcuni pazienti presentano un impegno elevato
accompagnato da una sofferenza psichica, altri un
impegno moderato, ma una forte stabilita emotiva.
Questi profili mettono in evidenza la necessita di
proporre un accompagnamento differenziato, nel
quale la figura professionale deve adeguare:

i metodi pedagogici;

il ritmo e i momenti di pausa;

il sostegno emotivo;

il riconoscimento dei momenti di fragilita.

La dimensione psicologica & determinante: influen-
za la motivazione, 'adesione, l'impegno attivo e la
sostenibilita dei cambiamenti. Un ascolto attivo -
anche del non detto - e fondamentale per riuscire a
comprendere il vissuto, identificare le risorse e ade-
guare l'accompagnamento in modo mirato.
Nella psicologia della salute esistono diversi modelli
che permettono di strutturare questa lettura:
il modello COM-B di Michie et al. (2014],
che mette in evidenza tre leve da esplorare:
capacita, opportunita e motivazione;
la teoria dell’autoefficacia (Bandura), che
sottolinea l'importanza della fiducia nei propri
mezzi;
il Theory & Techniques tool, che associa questi
meccanismi a tecniche d’intervento concrete.

Questi modelli sono dei riferimenti utili che con-
sentono di analizzare le situazioni, individuare gli
approcci piu pertinenti e sostenere il processo di
adattamento in un’ottica a lungo termine.

Spunti di riflessione
La persona malata che rappresentazione ha della
propria malattia? [p. es.: «Cos’e l'artrosi, per me?»)
In che misura il mio intervento prevede degli spazi
di rilassamento o sostegno emotivo per i momenti di
vulnerabilita?
Come posso adattare il ritmo, le esigenze e le
transizioni secondo lo stato psicologico e il vissuto
della persona?
Quali atteggiamenti professionali favoriscono un
equilibrio tra esigenza e benevolenza, evitando
di trattare la persona con condiscendenza o
colpevolizzarla?

Definizione
[l quadro pedagogico descrive la metodologia alla
base della concezione di un intervento di promozio-
ne dell’autogestione o di ETP. Si basa sullo sviluppo
delle competenze di cura di sé e di adattamento alla
malattia e comprende quattro elementi chiave:
analizzare i bisogni del paziente o del gruppo;
definire obiettivi di apprendimento co-costruiti,
basati sulle competenze di autogestione da
sviluppare o mantenere;
selezionare dei metodi pedagogici collaudati,
commisurati agli obiettivi e ai profili delle
persone partecipanti;
pianificare un processo flessibile e iterativo,
adattabile al contesto e ai riscontri dei pazienti.

Secondo quanto indicato nel Concetto per la promo-
zione dell’autogestione, a cura dell'Ufficio federale
della sanita pubblica (UFSP, 2022, pag. 11), sono
cinque le competenze centrali per le persone che
convivono con una malattia cronica:

adottare un atteggiamento di collaborazione

e di apertura a un apprendimento reciproco;

trovare un modo per gestire i rischi per la salute,

le malattie e i trattamenti;

confrontarsi con i possibili effetti della malattia

e le loro conseguenze sulla vita privata, sociale

e professionale;

prendersi cura di sé e attivare risorse interne

ed esterne (p.es. cerchia di conoscenze o risorse

del sistema sanitario);
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prendere decisioni, fissare le priorita e attuarle
in funzione della propria motivazione ad agire
e consultando le figure professionali.

Per rafforzare la capacita di agire e sviluppare com-
petenze di autogestione serve un apprendimento
articolato in tre dimensioni:
sapere: il sapere comprende le conoscenze
relative alla malattia, ai trattamenti, agli effetti
collaterali, alle risorse disponibili e al sistema
sanitario;
saper fare: il saper fare comprende le compe-
tenze pratiche che permettono di gestire
i sintomi, adattare lo stile di vita, risolvere i
problemi e prendere decisioni nel quotidiano;
saper essere: il saper essere comprende gli
atteggiamenti, le emozioni e i comportamenti
che favoriscono la motivazione, la fiducia
nei propri mezzi e la capacita di posizionarsi
come attrice o attore della propria salute.

Una volta che il quadro é stato definito, lo si puo
adeguare (forma, ritmo, metodi, supporti) per tene-
re conto delle caratteristiche della persona accom-
pagnata, nel rispetto dei principi di efficacia, valu-
tazione e rigore.

Che si tratti di un accompagnamento individuale o di
un lavoro di gruppo, questo quadro non vuole irrigi-
dire l'intervento. Mira piuttosto a favorire un’espe-
rienza di apprendimento viva, concepita come uno
spazio di scambio, riflessione e sperimentazione
e non come un semplice luogo di trasmissione del
sapere. La figura professionale agisce come una
facilitatrice dell’'apprendimento, che accompagna le
dinamiche individuali e collettive.

Larticolo di Chambouleyron et al. (2012) illustra
bene la necessita di un quadro pedagogico, che sia
ancorato nella realta vissuta dei pazienti: sotto-
linea 'importanza di metodi flessibili, partecipativi
e contestualizzati, che favoriscono l'impegno attivo
e l'assimilazione delle conoscenze.

Esempi concreti
Utilizzare un modello riconosciuto (p.es. Inter-
vention Mapping o PRECEDE-PROCEED] per
strutturare l'analisi dei bisogni e la pianificazione;
utilizzare metodi interattivi: atelier, simulazioni,
apprendimento esperienziale, lavoro tra pari o

in gruppo;

co-costruire obiettivi di apprendimento con il
paziente, tenendo conto dello sviluppo delle com-
petenze (p.es. competenze decisionali, capacita
di muoversi nel sistema sanitario, abilita comuni-
cative), invece di limitarsi alla sola trasmissione
di conoscenze;

prevedere delle fasi di retroazione formativa
(feedback, valutazioni intermedie) per adattare

i contenuti e i metodi in base ai riscontri delle
persone partecipanti.

Spunti di riflessione
Quali sono i riferimenti (teorici, metodologici o per-
sonali] alla base della concezione del mio inter-
vento? Cosa dicono in merito alla mia visione della
promozione dell’autogestione o dell’ETP?
In che modo le mie rappresentazioni dell’appren-
dimento [lineare, esperienziale, collettivo, indi-
viduale, ecc.] influenzano il modo in cui concepisco
Uintervento?
Cosa significano per me «impegno attivo» e «svilup-
po delle competenze»? Quali sono le competenze
che valorizzo di pia?
Qual é secondo me il ruolo della valutazione: € uno
strumento di controllo, di adattamento o di dialogo?
Qual e la mia esperienza e la mia fiducia nell'anima-
zione dei metodi pedagogici interattivi?

Definizione
Il sostegno sociale & un fattore determinante per
la promozione dell’autogestione, che contribuisce a
rafforzare la motivazione, l'autoefficacia e la capa-
cita di adattamento, agendo a piu livelli:
affettivo: la persona sente di essere compresa,
sostenuta e valorizzata;
informativo: scambio di esperienze, consigli e
conoscenze pratiche;
materiale: aiuto concreto nelle attivita quotidiane
o nella gestione della malattia;
motivazionale: incoraggiamento, apprezzamento,
riconoscimento del percorso intrapreso.

Il sostegno puo essere fornito da pari, familiari, figu-
re professionali, ma anche dal gruppo o dalla comu-
nita in senso pit ampio. Il vissuto e le risorse della
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Le competenze di autogestione dei pazienti, dei familiari, dei pari e degli specialisti procedono mano nella mano

Comunicazione

alla pari

Interventi commisu- Specialisti
rati alle esigenze Slpail
Accompagnamento

duraturo

Cooperazione
interprofessionale

Familiari

Fonte: Ufficio federale della sanita pubblica (2022)

Gestione della malattia
e del trattamento

Affrontare gli effetti

Pazienti sulla vita
Cura di sé, attivazione
dirisorse
Processo decisionale
condiviso
Curadisé

Accettazione della situazione
Autoriflessione
Accettazione del sostegno

persona nel suo ambiente sociale concreto influen-
zano fortemente il modo in cui questo sostegno viene
percepito, attivato e integrato. E per questo che gli
interventi devono tenere conto del contesto familiare,
sociale e comunitario.
Gli studi indicano che la presenza di un sostegno
sociale, percepito e attivato, € associata a:

una maggiore aderenza ai comportamenti di

salute;

una migliore qualita di vita;

una maggiore autoefficacia;

un adattamento emotivo piu stabile nei confronti

della malattia.

Per contro, l'isolamento sociale o la mancanza di
sostegno sociale costituiscono un importante freno
all'impegno, soprattutto nelle persone che presen-
tano delle comorbidita o che vivono in situazioni di
vulnerabilita.

Il gruppo non dovrebbe pertanto essere percepito
unicamente come un quadro pedagogico, bensi come
un luogo di incontro, fatto di relazioni, di condivisione
di esperienze e di apprezzamento reciproco. Linter-
vento diventa cosi un‘opportunita per tessere nuove
relazioni o rafforzare quelle esistenti, coinvolgen-
do - laddove possibile e pertinente - familiari, parie
operatori di prossimita.

Spunti di riflessione
Quanto spazio viene concesso ai familiari, ai pari o
alle persone-risorsa nel percorso di accompagna-
mento? Questo spazio viene imposto, suggerito o
co-negoziato?
L’intervento consente lo sviluppo di nuove relazioni
[supporto tra pari, tutoraggio, sostegno informale]?
Quale tipo di relazione incoraggia?
In che modo il mio posizionamento professiona
le favorisce - o frena - la creazione di una rete di
sostegno intorno alla persona?
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Definizione
| fattori contestuali a livello istituzionale, organizza-
tivo e sistemico influenzano in maniera diretta la
realizzazione degli interventi di promozione dell’au-
togestione e di ETP. Anche gli interventi meglio con-
cepiti possono scontrarsi con ostacoli strutturali:
vincoli di tempo, rigidita istituzionale, carenza di ri-
sorse umane o materiali, assenza di coordinamento
o di flessibilita nel processo.
Le condizioni organizzative incidono sui margini di
manovra delle figure professionali e sulla loro capa-
cita di adeguare gli interventi al contesto delle per-
sone accompagnate. Numerosi studi sottolineano
che l'autonomia professionale - ovvero la possibilita
di adeguare la comunicazione, il ritmo o le modalita
di accompagnamento - & un fattore contestuale de-
terminante per la buona riuscita degli interventi.
Dal punto di vista dei pazienti, gli ostacoli sono spes-
so di natura strutturale:

difficolta di accesso alle cure;

difficolta economiche o legate al trasporto;

disponibilita limitata delle figure professionali;

complessita amministrativa o logistica.

Questi elementi possono frenare l'impegno o rende-
re i programmi di autogestione meno accessibili,
in particolare per le persone che vivono in situazioni
di vulnerabilita.

E fondamentale prendere in considerazione le diffi-
colta organizzative, istituzionali e socioeconomiche
vissute dai pazienti per garantire la pertinenza, l'e-
quita e la sostenibilita degli interventi. Le premesse
per riuscire a creare le condizioni di possibilita per
la promozione dell’autogestione sono la presenza
un ambiente di lavoro supportivo, di una gerarchia
impegnata e di una cultura istituzionale che valorizzi
la partecipazione, la collaborazione interdisciplina-
re e la flessibilita delle pratiche.

Spunti di riflessione
Il quadro istituzionale nel quale mi muovo inco-
raggia veramente l'autonomia professionale
e la realizzazione di interventi di autogestione?
La direzione e la gerarchia sostengono
attivamente la promozione dell’autogestione
e 'ETP?

Sono in grado, insieme alla mia équipe interdisci-
plinare, di far evolvere determinate pratiche orga-
nizzative o di difendere l'importanza dell’auto-
gestione e dell’ETP nel nostro ambiente di
lavoro?

| pazienti in che modo percepiscono queste barriere?
Quali sono i loro margini di manovra di fronte

a difficolta di accesso, interruzioni del percorso o
alla complessita dei processi?

Il mio intervento tiene conto delle disparita struttu-
rali leconomiche, sociali, culturalil in termini

di accesso all’informazione, alle cure e alle risorse
necessarie per l'autogestione?

Definizione
La promozione dell’autogestione e U'ETP poggiano
su una responsabilita condivisa tra diversi attori.
Questi approcci trascendono i confini di una sola
professione e mobilitano molteplici competenze:
mediche, infermieristiche, psicosociali, educative,
ma anche esperienziali - ovvero le competenze del-
le persone che convivono con la malattia, dei loro
familiari curanti e dei loro pari.
Il «modello di Montréal» pone l'accento su questa
visione di partenariato, sottolineando che il sapere
esperienziale dei pazienti & complementare alle co-
noscenze scientifiche e professionali, a tutti i livelli
- clinico, formativo e organizzativo. Questo modello
propone un'evoluzione della relazione di cura, dove
il paziente diventa parte attiva nella concezione,
realizzazione e valutazione degli interventi.
Il partenariato nella cura non si limita unicamente
al coordinamento delle azioni: si tratta di co-costru-
ire un intervento coerente e condiviso, nella quale
ciascun attore - figure professionali, pari, familiari,
istituzioni - viene riconosciuto per il suo contributo
specifico e peril suo ruolo nel processo.
I risultati migliori si ottengono laddove la collabora-
zione & realmente funzionale e comprende:

obiettivi condivisi;

coerenza dei messaggji;

formazione interdisciplinare;

integrazione del sapere esperienziale

nella dinamica d’équipe.
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Il sostegno istituzionale € un elemento fondamenta-
le per la buona riuscita degli interventi. Il sostegno
della gerarchia o della direzione permette di legitti-
mare questi approcci, ottenere le risorse necessa-
rie (tempo, budget, formazione) e assicurare la con-
tinuita nel tempo. Senza questo impegno a livello di
organizzazione, anche le iniziative pil promettenti
rischiano di rimanere isolate o poco integrate nella
pratica delle cure.

Lo sviluppo di culture collaborative e di strutture
che favoriscono il partenariato & una leva fondamen-
tale per assicurare la qualita, la durabilita e l'equita
della promozione dell’autogestione e dell’'ETP.

Spunti di riflessione
Quali sono gli altri attori pertinenti al di fuori della
mia professione (pari, familiari curanti, professioni
sociali, psicologi, ecc.] che potrei coinvolgere?
In che misura i messaggi, | supporti e i valori sono
coerenti tra tutti gli attori coinvolti?
Come posso implementare delle modalita di lavoro
collaborativo [riunioni, reti, ruoli condivisi
che favoriscano la promozione dell’autogestione
senza frammentare l'intervento?
Come si puo istituzionalizzare il partenariato con
i pazienti - e, se del caso, con i pari - e valorizzarlo
nel dispositivo?
La collaborazione interdisciplinare che pratico
e un vero e proprio partenariato o un semplice
accostamento di azioni?

Alla luce del progressivo ancoraggio degli approc-
ci di promozione dell’autogestione e di educazione
terapeutica del paziente (ETP) nella pratica clinica
e nella politica sanitaria, & necessario assegnare
loro un giusto spazio anche nella formazione pro-
fessionale di base e continua e fare in modo che
le prestazioni vengano riconosciute e rimborsate
dall’assicurazione obbligatoria. Per riuscire a tra-
durre concretamente in interventi quotidiani gli otto
pilastri presentati in questa scheda, serve un vero
e proprio ancoraggio a livello pedagogico e istitu-
zionale.

Gli otto pilastri proposti in questa scheda offrono
un quadro strutturante ma duttile, che permette di
esplorare le diverse dimensioni della promozione
dell’autogestione in maniera trasversale e riflessi-
va. | pilastri si basano su conoscenze teoriche, sui
riscontri pratici e su modelli usati nelle scienze
umane e sociali. Questo quadro di riferimento si
prefigge di aiutare gli attori coinvolti a:

individuare le proprie leve d'azione;

analizzare le proprie pratiche;

e co-costruire, insieme ai pazienti, dei percorsi

di salute piu giusti, piut umani e pit durevoli.

Oltre a rafforzare l'autonomia individuale, la pro-
mozione dell’autogestione possiede un potenziale
trasformativo in termini di promozione delle com-
petenze di salute, alfabetizzazione sanitaria e ridu-
zione delle disuguaglianze. Valorizzando le risorse
proprie di ogni persona, a prescindere dalla situa-
zione sociale, culturale o economica, la promozione
dell’autogestione consente 'adattamento delle cure
ai contesti di vita reali e non il contrario, contribuen-
do cosi a ridurre le disparita di accesso, di compren-
sione e di appropriazione delle cure, in particolare
per le persone in situazioni di vulnerabilita o distan-
ti dal sistema sanitario.

L'obiettivo di questa scheda non e tanto standardiz-
zare le pratiche, quanto piuttosto aprire uno spazio
di riflessione e sperimentazione. Si rivolge a tutte le
figure professionali che desiderano sviluppare degli
interventi ancorati nella realta, tenendo conto delle
diversita in termini di traiettorie e bisogni.

Per fare in modo che la promozione dell’autogestio-
ne e l'educazione terapeutica non siano solo frutto
della buona volonta individuale, ma siano pienamen-
te integrate nel percorso di salute, & necessario che
le strutture di formazione, i dispositivi di cura e le
politiche sanitarie si impegnino attivamente a favore
di queste pratiche. Questa & una premessa fonda-
mentale affinché il partenariato nella cura possa
diventare a pieno titolo una leva di equita, efficacia e
umanita nel sistema sanitario.
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