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Prefazione

Un elemento chiave dell'atto terapeutico ¢ I'adesione del paziente ai suggeri-
menti e alle prescrizioni del medico, solitamente definita con il termine inglese
“compliance”

La compliance del paziente alla terapia farmacologica rappresenta uno dei pro-
blemi pit importanti della pratica clinica dal momento che il successo di qualsiasi
intervento terapeutico dipende dalla effettiva adesione del paziente alla terapia.

La non compliance al trattamento ha come dirette conseguenze la distorsione
dell'efficacia del trattamento e 'emergere di problematiche connesse con un incre-
mento dei costilegato ad una inefficace gestione della patologia.

Uno studio condotto nel 1997 negli USA ha messo in evidenza che i costi della
non compliance sono di gran lunga superiori a quelli della spesa farmaceutica
globale.

E chiaro che per garantire un successo & necessario un intervento coordina-
to da parte dei principali attori coinvolti (medico generalista e specialista, farma-
cista, paramedico, familiare, autorita sanitarie, industria farmaceutica) accompa-
gnato da vaste iniziative di sensibilizzazione al problema e divulgazione dei prin-
cipi fondamentali su cui si basano le strategie di controllo della mancata adesio-
ne alla terapia.

A fronte di questa sorta di buco nero che sembra poter inghiottire intere aree
terapeutiche di grande rilevanza sociale, il panorama di iniziative culturali ed edu-
cazionali sul tema adesione alla terapia & piuttosto avvilente non solo nel nostro
paese main tutto il mondo.

E proprio per questo che il volume edito dalla World Health Organization assu-
me una rilevanza particolare.

Uno dei problemi piu delicati e stato quello di trovare un termine italiano per
tradurre efficacemente“compliance” e soprattutto “adherence;termine che fa parte
del titolo originale dell’'opera.

Tra le varie soluzioni possibili “Adesione” ci & alla fine sembrato il modo piu cor-
retto per rendere al meglio il significato di un concetto che piu che quello di una
semplice obbedienza ad una prescrizione (secondo un approccio paternalistico or-
mai superato) deve avere in sé I'idea di una vera e propria alleanza e condivisione
terapeutica. |l primo passo infatti per ridurre I'entita della non adesione & una mag-
giore consapevolezza della sua importanza da parte del paziente, attraverso un mi-
glioramento della comunicazione e una maggiore conoscenza della problematica
sottostante.



Ci auguriamo che questa iniziativa, che rientra nel novero degli impegni che
Bracco si € assunta per giocare un ruolo istituzionale importante nel campo sociale,
incontri il favore della classe medica e possa favorire un piu ampio dibattito tra tutti
gli addetti ai lavori nell'interesse della qualita di vita dei pazienti in particolare di
quelli affetti da malattie croniche denegerative.

Un particolare ringraziamento va alla dottoressa Aide Petrini e alla dottoressa
Rosa Quaranta per la loro assistenza tecnica nella traduzione.

Enzo Grossi
Direttore Medico
Bracco SpA



Preface

Over the past few decades we have witnessed severa | phases in the develop-
ment of approaches aimed at ensuring that patients continue therapy for chronic
conditions for long periods of time. Initially the patient was thought to be the
source of the “problem of compliance” Later, the role of the providers was also ad-
dressed. Now we acknowledge that a systems approach is required. The idea of
compliance is associated too closely with blame, be it of providers or patients and
the concept of adherence is a better way of capturing the dynamic and complex
changes required of many players over long periods to maintain optimal health in
people with chronic diseases.

This report provides a critical review of what is known about adherence to
long-term therapies. This is achieved by looking beyond individual diseases. By in-
cluding communicable diseases such as tuberculosis and human immunodeficien-
cy virus/acquired immunodeficiency syndrome; mental and neurological condi-
tions such as depression and epilepsy; substance dependence (exemplified by
smoking cessation); as well as hypertension, asthma and palliative care for cancer,a
broad range of policy options emerges.

Furthermore, this broader focus highlights certain common issues that need to
be addressed with respect to ali chronic conditions regardless of their cause.These
are primarily related to the way in which health systems are structured, financed
and operated.

We hope that readers of this report will recognize that simplistic approaches to
improving the quality of life of people with chronic conditions are not possible.
What is required instead, is a deliberative approach that starts with reviewing the
way health professionals are trained and rewarded, and includes systematically
tackling the many barriers patients and their families encounter as they strive daily
to maintain optimal health.

This report is intended to make a modest contribution to a much-needed de-
bate about adherence. It provides analysis and solutions, it recommends that more
research be conducted, but critically acknowledges the abundance of what we al-
ready know but do not apply.The potential rewards for patients and societies of ad-
dressing adherence to long-term therapies are large. WHO urges the readers of this
report to work with us as we make the rewards real.

DerekYach
January 2003
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Introduzione

Obbiettivi e target di riferimento

Questo rapporto ¢ parte di un lavoro sull'adesione ai progetti di terapia a lun-
go termine, un'iniziativa globale lanciata nel 2001 dal Noncommunicable Disease e
dal Mental Health Cluster dell’Organizzazione Mondiale della Sanita.

Il principale target di riferimento a cui si rivolge questo rapporto & rappresen-
tato da politici e manager della sanita che possono avere un impatto sulle politiche
locali e nazionali tale da determinare dei benefici sui pazienti, sul sistema sanitario
e sulla societa, con outcomes migliori sulla salute e sull’efficienza dell'economia.

Questo rapporto costituira anche un utile riferimento per gli scienziati e clinici
nel loro lavoro quotidiano.

Il principale obbiettivo di questo progetto & quello di migliorare i livelli mon-
diali di adesione alle terapie comunemente utilizzate nel trattamento delle condi-
zioni croniche.

| quattro obbiettivi di questo rapporto sono:

+ riassumere le conoscenze esistenti sull'adesione, che costituiranno le basi
per ulteriori politiche di sviluppo;

+ accrescere la consapevolezza fra i politici e i manager della sanita sul proble-
ma degli scarsi livelli di adesione che esistono nel mondo e delle sue con-
seguenze sul sistema sanitario ed economico;

« promuovere la discussione sulle questioni relative all'adesione; e

« fornire le basi per una linea guida ad uso individuale sull’adesione;

+ sviluppare politiche e riforme consistenti, etiche e basate su dati dimostrabili;e

« gestire le informazioni derivanti dalla valutazione degli andamenti compara-
ndo le performance e pianificando un programma per stimolare e migliorare
laricerca.

Come leggere questo rapporto

Poiché questo rapporto intende raggiungere un ampio gruppo di professioni-
sti con svariate discipline e ruoli, 'inclusione di vari argomenti con livelli diversi di
complessita é stata inevitabile.Anche durante la stesura del rapporto, sono stati ac-
colti contributi di eminenti scienziati operanti in ambiti disciplinari diversi,che du-
rante la discussione sull'adesione hanno utilizzato il linguaggio tecnico, le classifi-
cazioni e le definizioni proprie della loro disciplina.

Per motivi di semplicita, per ciascuna delle malattie trattate nella sezione Ill &
stata inclusa una tabella che mostra i fattori e gli interventi citati nel testo, classifi-
cati secondo le cinque dimensioni proposte dal gruppo del progetto e spiegate piu
avanti nel rapporo:



« fattori/interventi correlati agli aspetti sociali ed economici;

« fattori/interventi correlati al sistema sanitario e al team di assistenza;
« fattori/interventi correlati alla terapia;

« fattori/interventi correlati alle condizioni generali;e

« fattori/interventi correlati al paziente.

La sezione intitolata“Messaggi da portare a casa”riassume le principali scoper-
te del rapporto e indica comei lettori potrebbero utilizzarle.

Sezionel

Disegnare lo scenario.In questa sezione si esaminano i principali concetti che
conducono alla definizione di adesione e la sua rilevanza a livello economico ed
epidemiologico.

Sezionell

Migliorare i livelli di adesione:una guida per i paesi. Questa sezione riassume le
lezioni apprese dalle pubblicazioni studiate per la stesura di questo rapporto con-
testualizzando il reale impatto dell’adesione sulla salute e 'economia per coloro
che possono determinare un cambiamento.

Sezionelll

Reviews sulle specifiche malattie. Questa sezione esamina in profondita nove
condizioni croniche. | lettori con pratica clinica o con programmi orientati a deter-
minate malattie troveranno utile correlare la lettura di questa pubblicazione al loro
lavoro attuale.

Appendicel

Meccanismi comportamentali alla base dell'adesione ai trattamenti.L'appendi-
ce in questione fornisce un’interessante sintesi dei modelli esistenti per la spiega-
zione del comportamento umano (adesione e non adesione), ed esamina gli inter-
venti comportamentali che si sono mostrati efficaci nel miglioramento dei livelli di
adesione.

Appendicell
Dichiarazioni. Questa appendice si riferisce al ruolo giocato da chi gestisce la
posta in gioco nel migliorare i livelli di adesione in base alle proprie valutazioni.

Appendicellland IV

La tabella dei fattori e degli interventi riportati rispettivamente in base alle con-
dizioni patologiche e alla dimensione. Le tabelle riportate in queste ultime appen-
dici forniscono una sintesi dei fattori e degli interventi esaminati in questo rappor-
to.Le stesse possono essere utilizzate per ricercare i punti comuni fra le diverse con-
dizioni patologiche.



Messaggi da portare a casa

La scarsa adesione al trattamento di malattie croniche @ un
problema mondiale di notevole dimensione

Il livello di adesione alle terapie a lungo termine per le malattie croniche nei
paesi sviluppati € in media del 50%.

Nei paesi in via di sviluppo, i livelli di adesione sono generalmente piu bassi. E
innegabile che molti pazienti sperimentino molte difficolta nel seguire le prescri-
zioni terapeutiche.

L'influenza della crescita della scarsa adesione sulla crescita
dell'incidenza mondiale delle malattie croniche

Le malattie non comunicabili e i disordini mentali, virus da immunodeficienza
acquisita, sindrome da immunodeficienza e tubercolosi, insieme rappresentano il
54% dell'incidenza rispetto al totale delle malattie presenti a livello mondiale nel
2001 e oltrepasseranno il 65% a livello mondiale nel 2020.1 poveri ne saranno affet-
tiin modo esponenziale.

Le conseguenze della scarsa adesione alle terapie alungo
termine consistono in outcomes scarsi della salute e in crescita
dei costi sanitari

La scarsa adesione alle terapie a lungo termine compromette severamente
I'efficacia del trattamento rendendo critica la questione sia dal punto di vista della
qualita della vita che dal punto di vista dell’economia sanitaria. Gli interventi volti a
migliorare i livelli di adesione dovrebbero fornire un riscontro positivo e significati-
vo degli investimenti finalizzati alla prevenzione primaria (dei fattori di rischio) e
alla prevenzione secondaria degli outcomes sanitari avversi.

Migliorare I’adesione aumenta la soddisfazione del paziente

Poiché una parte consistente delle cure necessarie per le condizioni croniche &
basata sulla gestione autonoma della malattia da parte del paziente (spesso richie-
sta in presenza di una complessa concomitanza di terapie), sull’utilizzo di tecnolo-
gie mediche di monitoraggio e sui cambiamenti dello stile di vita, i pazienti se non
supportati adeguatamente dal sistema sanitario si trovano ad affrontare molti ri-
schiperlaloro salute.



L'adesione é un fattore in grado di incidere sull’efficacia del
sistema sanitario

Gli outcomes sanitari non possono essere accuratamente valutati se sono mi-
surati principalmente mediante gli indicatori e criteri di efficienza degli interventi
utilizzati dal personale sanitario. Dati dimostrabili dell’efficacia dei trattamenti sani-
tari non possono essere ottenuti a meno che non siano realizzati programmi e pro-
getti di valutazione finalizzati a determinare i livelli di adesione.

“Accrescere |'efficacia degliinterventi sull’adesione puo avere
un impatto a pitt ampio spettro sulla salute della popolazione
rispetto a qualunque miglioramento ottenuto mediante
trattamenti medici specifici”

In modo sempre pil consistente gli studi riscontrano che costi contenuti e cre-
scita dell’efficacia degli interventi sanitari sono attribuibili ad interventi a basso co-
sto volti a migliorare 'adesione.Senza un sistema che sia in grado di focalizzare i fat-
tori determinanti I'adesione, gli avanzamenti della tecnologia biomedica falliranno
nel tentativo di concentrare gli sforzi per ridurre I'incidenza delle malattie croniche.
L'accesso alle cure mediche & necessario ma insufficiente in sé per sé per il successo
dei trattamenti terapeutici delle malattie.

Il sistema sanitario deve evolversi per andare incontro alle
nuove sfide

Il cambiamento epidemiologico dell'incidenza delle malattie da acute a croni-
che, avvenuto nei paesi sviluppati nel corso degli ultimi 50 anni, ha reso i modelli di
cura delle malattie acute dei servizi sanitari inadeguati ad orientare le richieste di
assistenza della popolazione.Nei paesiin via di sviluppo questo cambiamento si sta
verificando con un tasso decisamente superiore.

I pazienti hanno bisogno di essere sostenuti, e non biasimati

Contrariamente all'evidenza, continua a verificarsi la tendenza a focalizzare I'at-
tenzione sui fattori correlati al paziente nell'individuazione dei problemi relativi al-
I'adesione, rispetto ai fattori correlati alla negligenza degli operatori sanitari e del si-
stema sanitario. Questi ultimi fattori, che contribuiscono a determinare I'ambiente
della struttura sanitaria in cui il paziente riceve assistenza, hanno una maggiore in-
fluenza sull’adesione.



L'adesione é influenzata contemporaneamente da diversi fattori

L'abilita del paziente nel seguire il piano terapeutico in modo ottimale & molto
spesso compromessa da molti ostacoli, frequentemente correlati a diversi aspetti
del problema. Essiincludono:ifattori sociali ed economici, il team e il sistema di as-
sistenza sanitaria, le caratteristiche della malattia, il tipo di terapia e i fattori correlati
al paziente. Chiarire i problemi correlati a ciascuno di questi fattori & quindi neces-
sario per migliorare il livello di adesione alle terapie del paziente.

Sonorichiesti interventi mirati al paziente

Non ci sono strategie di intervento univoche, o programmi o strategie che si
sono mostrate efficaci per tutti i pazienti, per tutte le situazioni e le condizioni. Di
conseguenza, gli interventi mirati al raggiungimento del target di adesione sono
correlati alla specifica malattia e alla esperienza della malattia stessa da parte del
paziente. Per realizzare cio, il sistema sanitario e gli operatori sanitari hanno biso-
gno di sviluppare degli strumenti per misurare accuratamente non solo I'adesione,
ma anchei fattori che la influenzano.

L'adesione & un processo dinamico che bisogna osservare

Migliorare il livello di adesione richiede un processo continuo e dinamico. Re-
centi ricerche nelle scienze del comportamento hanno rivelato che la popolazione
dei pazienti pud essere segmentata secondo i livelli di disponibilita a seguire le in-
dicazioni mediche.La mancanza di un confronto tra i tentativi di intervento dei me-
dici e le risposte dei pazienti indica che molto spesso i trattamenti terapeutici ven-
gono prescritti ai pazienti benche questi ultimi non siano pronti a seguirli. Gli ope-
ratori del sistema sanitario dovrebbero essere capaci di misurare la disponibilita
dei pazienti ad aderire alle terapie, fornire consigli su come fare e seguire i progres-
si del paziente ad ogniincontro.

I professionisti sanitari hanno bisogno di essere coinvolti nel
discorso sull’adesione

Gli operatori sanitari possono avere un impatto significativo nel misurare il ri-
schio di non adesione e nel proporre interventi finalizzati ad ottimizzare il livello di
adesione.

Per trasformare questa pratica in una realta, i medici dovrebbero avere accesso
a corsi di formazione specifici sulla gestione dell'adesione, e il sistema in cui essi
operano dovrebbe progettare e sostenere dei programmi di assistenza che rispet-



tino questi obbiettivi. Per dare pieni poteri ai professionisti sanitari € necessario
munirli di “un kit di strumenti per il counselling sull'adesione” adattabile a diversi
contesti socio-economici.Questi corsi di formazione devono contemporaneamen-
te riguardare tre argomenti: la conoscenza (informazioni relative al concetto di
adesione), il pensiero (il processo che conduce alle decisioni cliniche) e I'azione (gli
strumenti comportamentali per i professionisti sanitari).

La famiglia,la comunita e I'organizzazione dei pazienti:
un fattore chiave per il successo nel miglioramento dell’adesione

Affinché i programmi di assistenza per le condizioni croniche si rivelino efficaci,
€ necessario che il paziente, la famiglia e la comunita che lo/la sostengono giochino
contemporaneamente un ruolo attivo. Il sostegno sociale, sia formale che informa-
le,che il paziente riceve da altri membri della sua comunita, & stato registrato come
un importante fattore capace di influenzare gli outcomes positivi sulla salute e sul
comportamento.Esiste una prova sostanziale che il reciproco sostegno fra i pazienti
possa migliorare 'adesione alle terapie riducendo contemporaneamente il tempo
dedicato dai professionisti sanitari alla cura delle condizioni croniche.

E necessario un approccio multidisciplinare all’adesione

E necessario un impegno pil consistente verso un approccio multidisciplinare
finalizzato a raggiungere dei progressi in quest’area. Cio richiedera delle azioni
coordinate da parte dei professionisti sanitari, dei ricercatori, dei programmatori
della sanita e dei politici.
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1. Che cos’e’adesione ad un trattamento?

Nonostante la maggior parte delle ricerche abbia focalizzato I'attenzione so-
prattutto sull’'adesione ai trattamenti farmacologici, in realta il concetto di adesio-
ne comprende numerosi altri comportamenti, in qualche modo legati alla tutela
della salute, che vanno ben oltre la semplice assunzione dei farmaci prescritti. Tutti
i partecipanti al meeting della WHO sull’adesione ai trattamenti, tenutosi nel Giu-
gno del 2001 (1), sono giunti alla conclusione che definire 'adesione“il grado coniil
quale il paziente segue le istruzioni mediche” puo rappresentare un utile punto di
partenza.Tuttavia, non solo il termine “mediche” appare insufficiente per descrive-
re I'intero range di interventi necessari al trattamento di patologie croniche, ma
anche il termine “istruzioni” sembra raffigurare il paziente esclusivamente come
un soggetto chiamato ad accogliere in maniera del tutto passiva il parere di un
esperto, e non al contrario come un soggetto che collabora attivamente al proces-
so terapeutico.

In particolare, durante il meeting si &€ convenuto che lI'adesione a qualsiasi regi-
me di trattamento riflette il comportamento di un tipo e dellaltro. Richiedere I'in-
tervento del medico, seguirne le prescrizioni,assumere i farmaci in maniera corret-
ta,vaccinarsi, recarsi regolarmente alle visite di controllo e modificare le proprie abi-
tudini di vita per quel che riguarda I'igiene personale, la gestione autonoma di ma-
lattie come I'asma e il diabete, il fumo, la contraccezione,i comportamenti sessuali a
rischio, la dieta scorretta e la scarsa attivita fisica, sono tutti esempi di comporta-
menti pil 0 meno terapeutici.

| partecipanti al meeting hanno inoltre sottolineato che la relazione tra pazienti e
operatori sanitari, siano essi il medico, I'infermiere o altre figure professionali, deve
configurarsi come una partnership che si avvale in maniera fattiva delle capacita di
ognuno. La letteratura mostra a riguardo come la qualita della relazione terapeutica
rappresenti una determinante di fondamentale importanza per I'adesione ai tratta-
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menti.Le relazioni terapeutiche efficaci sono caratterizzate da un’atmosfera nella qua-
le si esplora insieme ogni possibile modalita di intervento, si negozia il regime tera-
peutico, si discute dell'adesione ai trattamenti e si programmano le visite di controllo.

L'adherence project (progetto per I'adesione al trattamento) ha adottato la se-
guente definizione per I'adesione alle terapie a lungo termine, definizione che sca-
turisce da un sorta di fusione tra quella di Haynes (2) e quella diRand (3):

il grado con il quale il comportamento di un soggetto — assumere un farmaco, se-
guire una dieta e/o modificare il proprio stile di vita - corrisponde a quanto concor-
dato con l'operatore sanitario.

Una forte enfasi & stata posta sulla necessita di differenziare I'adesione dalla
compliance. La differenza fondamentale consiste nel fatto che I'adesione richiede
sempre |'accordo del paziente rispetto a quanto gli viene indicato. Crediamo infatti
che il paziente, insieme agli altri operatori sanitari,debba essere partner attivo nella
definizione della propria cura e che una comunicazione corretta tra paziente ed
operatori rappresenti un must per una pratica clinica realmente efficace.

Nella maggior parte degli studi esaminati in questa sede non appare chiaro se
sia stata presa o meno in considerazione la presenza di“un accordo preventivo del
paziente rispetto alle istruzioni ricevute” Tuttavia, i termini utilizzati dai primi autori
per descrivere la compliance e I'adesione sono stati riportati qui di seguito.

E necessario stabilire inoltre una netta distinzione tra malattie acute e croniche,
trasmissibili (quelle infettive) e non trasmissibili, per comprendere quale sia il tipo di
cura piu appropriato. Patologie croniche come la positivita all'HIV, la sindrome da im-
munodeficienza acquisita (AIDS) e la tubercolosi,sono in origine condizioni infettive,
ma richiederanno in seguito lo stesso tipo di cure necessarie per qualsiasi altra ma-
lattia cronica non trasmissibile come l'ipertensione, il diabete e la depressione.

L'adherence project ha adottato la seguente definizione di patologia cronica:

malattia che presenta una o pit delle seguenti caratteristiche: & una condizione
permanente, comporta un certo grado di disabilita, é determinata da un‘alterazio-
ne patologica irreversibile, richiede un impegno particolare da parte del paziente
per quel che attiene alla riabilitazione, infine, si pud prevedere la necessita di un
lungo periodo di osservazione, supervisione e cure” (4).

2. Lostatodell’arte

Un’attenta valutazione del grado di adesione & sempre necessaria quando si
vuole realizzare un piano terapeutico efficace ed efficiente ed essere sicuri che gli
outcome osservati siano realmente ascrivibili al regime di trattamento prescritto.
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Inoltre, la decisione di modificare le istruzioni, le terapie farmacologiche o lo stile di
comunicazione per favorire una maggiore partecipazione del paziente, dipende
sempre da una misurazione, il piu possibile valida ed attendibile, dell’adesione ai
trattamenti. Indiscutibilmente non esiste un gold-standard per la misurazione del-
I'adesione (5,6) ed in letteratura sono riportati diversi modelli di strategie in merito.
Un primo approccio di misurazione consiste nel richiedere ad operatori e pa-
zienti una loro personale valutazione di quella che ritengono essere una buona
adesione ai trattamenti.Tuttavia, quando sono gli operatori sanitari a fornire la valu-
tazione di quanto i pazienti seguano le loro raccomandazioni, essi tendono a sovra-
stimare il grado di adesione (7,8). Anche I'analisi di quanto percepito soggettiva-
mente dai pazienti si & rivelata piuttosto problematica. | pazienti che confessano di
non aver seguito le indicazioni terapeutiche tendono a descrivere il loro comporta-
mento in maniera accurata (9), diversamente da coloro che negano di aver disatte-
so le indicazioni ricevute (10). Altri strumenti per misurare il livello soggettivo di
adesione dei pazienti ai trattamenti contemplano I'uso di questionari standardizza-
ti auto-somministrabili (11). Alcune particolari strategie che hanno valutato le ca-
ratteristiche generali del paziente o alcuni aspetti della sua personalita, si sono di-
mostrate scarsamente predittive rispetto al grado di adesione al trattamento. Non
esiste infatti alcun fattore stabile, nessun tratto di personalita specifico che possa
predire in maniera attendibile tale adesione. Tuttavia, questionari che valutano al-
cuni comportamenti correlati a determinate indicazioni mediche, per esempio che
registrano la frequenza dei pasti (12) nell'ambito di una valutazione del comporta-
mento alimentare o che hanno lo scopo di migliorare la gestione dell'obesita, pos-
sono fornire dei validi elementi predittivi di adesione ai trattamenti (13).
Nonostante nella valutazione dell'adesione le strategie di intervento oggettive
possano a prima vista apparire migliori rispetto a quelle piu soggettive, anch’esse
mostrano alcuni svantaggi. Per esempio, durante le visite di controllo si possono
contare le compresse che rimangono, ma & abbastanza frequente che i conteggi
vengano fatti in maniera poco accurata, cosicché I'adesione puo essere facilmente
sovrastimata (14) e, nello stesso tempo, si possono tralasciare informazioni impor-
tanti, come quelle che riguardano i tempi di somministrazione dei farmaci o le dosi
che il paziente dimentica di assumere.Una recente innovazione € rappresentata da
un sistema di monitoraggio elettronico (MEMS - medication event monitoring sy-
stem) che registra la data e |'ora in cui la confezione del farmaco é stata aperta, for-
nendo quindi una descrizione accurata di come il paziente assume la terapia (9).
Sfortunatamente il costo elevato di questi sistemi ne limita un uso allargato.| da-
tabase delle farmacie possono essere utilizzati per controllare quando é stata fatta per
la prima volta la prescrizione, quando é stata ripetuta e quando la terapia é stata inter-
rotta in maniera anticipata. Un problema insito in questo tipo di approccio risiede nel
fatto che comperare farmaci non significa necessariamente assumerli.Inoltre, le infor-
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mazioni possono essere incomplete perché il paziente puo rivolgersi a piu di una far-
macia,oppure i database possono non essere aggiornati con sufficiente regolarita.

Indipendentemente dalla tecnica di misurazione utilizzata, i parametri che defi-
niscono una“buona”o una“cattiva”adesione sono ampiamente utilizzati,nonostan-
te manchino dati di evidenza che ne supportino la validita. In pratica, potrebbe non
esistere realmente un’adesione“buona” o “cattiva’ visto che la relazione dose/rispo-
sta costituisce una sorta di continuum funzionale.

Sebbene le curve dose-risposta siano difficili da costruire in situazioni real-life,
dove il dosaggio, la durata e altre variabili potrebbero essere diverse da quelle te-
state negli esami clinici, esse sono comunque necessarie quando devono essere
prese decisioni politiche importanti in merito alla definizione della soglia di adesio-
ne ai diversi tipi di trattamento.

Un terzo approccio utilizzato per misurare il grado di adesione si basa sulla rile-
vazione di alcuni parametri biochimici. Si possono infatti aggiungere ai farmaci dei
marker biologici non tossici, la cui presenza, nel sangue o nelle urine, puo fornire la
prova cheil paziente ha di recente assunto il farmaco in questione.Questa modalita
di valutazione dell’adesione non & comunque priva di inconvenienti, poiché i dati
raccolti possono essere in qualche modo fuorvianti in quanto influenzati da un’am-
pia varieta di fattori individuali, come la dieta, I'assorbimento del farmaco e la sua
escrezione (15).

Riassumendo, la possibilita di misurare il grado di adesione ai trattamenti forni-
sce informazioni utili che il monitoraggio degli outcome da solo non pud dare, ma
rimane comunque una stima piuttosto approssimativa del comportamento del pa-
ziente. Molte di queste modalita di misurazione risultano costose (per esempio la
MEMS) o dipendono da informazioni ottenibili solo con tecnologie sofisticate,
come i database delle farmacie, di cui la maggior parte dei paesi non dispone.Nello
scegliere la strategia migliore per ottenere una valutazione, anche approssimativa,
dell'adesione ai trattamenti & necessario tenere ben presente tutte le considerazio-
ni fin qui fatte, ed inoltre, qualunque sia la strategia scelta, essa deve corrispondere
agli standard psicometrici di base per quel che riguarda il grado di attendibilita e
validita (16).Devono inoltre essere tenuti nel debito conto gli obbiettivi dei provider
e dei ricercatori, i requisiti richiesti da ogni singolo regime terapeutico, il peso della
risposta ai trattamenti sul paziente e il modo in cui verranno utilizzati in futuro i ri-
sultati ottenuti. Nessuna strategia di misurazione puo essere considerata da sola
come la soluzione ottimale. Lo stato dell’arte per quel che riguarda la valutazione
dell’adesione ai trattamenti vede pertanto in primo piano un approccio multidi-
mensionale che combina autovalutazioni sufficientemente attendibili e misurazio-
ni il pit possibile obbiettive.

24
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1. Un problema comune di dimensioni straordinarie

Un numero cospicuo di rapporti estremamente rigorosi ha evidenziato come,
nei paesi industrializzati, I'adesione ai trattamenti da parte di pazienti affetti da pa-
tologie croniche e appena del 50% (1,2).Si ritiene inoltre che nei paesi in via di svi-
luppo le dimensioni del problema siano ancora maggiori, data la carenza di risorse
destinate alla sanita e la diversa possibilita diaccesso alle cure.

Per esempio in Cina,in Gambia e nelle Seychelles, rispettivamente solo il 43%, il
27% e il 26% dei pazienti ipertesi segue un regime terapeutico adeguato (3-6). Nei
paesi sviluppati come gli Stati Uniti, solo il 51% dei pazienti ai quali viene prescritta
una terapia antipertensiva aderisce correttamente alle indicazioni ricevute (7).1 dati
che riguardano i pazienti affetti da depressione rivelano che I'adesione ai tratta-
menti con antidepressivi va dal 40% al 70% (8).In Australia, solo il 43% dei pazienti
asmatici assume sempre la terapia come da prescrizione e solo il 28% utilizza i far-
maci consigliati per la prevenzione. (9). Nel trattamento dell'infezione da HIV e del-
I’AIDS l'adesione ai trattamenti con antiretrovirali varia dal 37% all'83%, a seconda
del farmaco considerato (10, 11) e delle caratteristiche demografiche della popola-
zione presa in esame (12).Tutto cio rappresenta una sfida importante ai fini della tu-
tela della salute di una popolazione, quando il successo degli interventi & determi-
nato principalmente dall'adesione ai trattamenti a lungo termine.

Sebbene gia estremamente preoccupanti, questi indicatori forniscono un qua-
dro ancora incompleto della situazione.Per definire con esattezza quale sia il grado
di adesione ai trattamenti & necessario ed urgente raccogliere i dati relativi ai paesi
in via di sviluppo e ad alcuni importanti sottogruppi, come gli adolescenti,i bambi-
ni e le popolazioni piu disagiate. Perché vengano attuate politiche sanitarie che rie-
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scano realmente a migliorare il livello di adesione ai trattamenti & fondamentale
delineare un quadro esauriente delle dimensioni del problema.

Nei paesi sviluppati, 'adesione alle terapie a lungo termine nella popolazione ge-
nerale é intorno al 50% e risulta ancora piti bassa nei paesiin via di sviluppo.

2. Intutto il mondo I'impatto della scarsa adesione ai trattamenti
cresce come l'incidenza delle malattie croniche

Nel 2001 in tutto il mondo, le malattie non trasmissibili, i disturbi psichiatrici, le
infezioni da HIV/AIDS e la tubercolosi combinate insieme hanno avuto un‘incidenza
del 54% sul totale delle malattie (13) e nel 2020 si arrivera a superare il 65% (Fig. 1)
(14). Al contrario di quanto normalmente si crede, le malattie non trasmissibili e i di-
sturbi psichiatrici prevalgono anche nei paesi in via di sviluppo, avendo rappresen-
tato nel 2001 il 46% di incidenza sul totale delle malattie (13).La previsione & che
questa percentuale arrivera al 56% a partire dal 2020 (Fig.2) (1F4).
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3. ll problemainteressa in maniera sproporzionata le classi piu
povere

Quando siamo ammalatilavorare é difficile e imparare a fare qualcosa di nuovo lo
e ancora di piti. La malattia ottunde la nostra creativita, ci sottrae opportunita. No-
nostante alcune conseguenze delle malattie possano essere in qualche modo pre-
viste, o quanto meno minimizzate, le malattie indeboliscono le persone e le condu-
cono ad uno stato di sofferenza, disperazione e poverta.

Kofi Annan, Segretario Generale delle Nazioni Unite in occasione della presenta-
zione del Rapporto della Commissione di Macroeconomia e Salute, Londra 20 Di-
cembre 2001.

Esiste una relazione interdipendente biunivoca (a due vie) tra la poverta e le
malattie croniche.La maggior parte dei poveri del mondo, indipendentemente dal-
le differenze geografiche, culturali ed economiche, sperimenta il medesimo e sco-
raggiante ciclo vizioso:mantenersi in buona salute richiede sufficiente denaro peril
cibo, le cure e I'assistenza medica, ma nello stesso tempo, per guadagnare denaro
bisogna essere in salute.La mancanza di cure adeguate per le malattie croniche co-
stringe le famiglie pili povere a sostenere da sole il notevole peso dell’assistenza ai
loro cari, compromettendo lo sviluppo della maggior parte delle altre funzioni di
base.Le donne sono particolarmente “colpite” dalla mancanza di un sistema di assi-
stenza sanitaria che si occupi in maniera efficace delle malattie croniche (15-17).Le
esigenze di competitivita presenti anche nelle popolazioni affette da poverta croni-
ca minano gli sforzi effettuati per soddisfare i bisogni dei pazienti che necessitano
di assistenza a lungo termine, compreso il problema dell’adesione ai trattamenti
farmacologici o di altro genere.

La scarsa adesione ai trattamenti compromette ulteriormente gli sforzi fatti al
fine di ottenere un miglioramento della salute delle popolazioni piu povere, por-
tando ad un ulteriore spreco o ad una scarsa gestione di risorse gia molto limitate.
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Esistono dati evidenti del fatto che molti pazienti affetti da patologie croniche
come lI'asma, l'ipertensione o l'infezione da HIV/AIDS, trovino grosse difficolta nel
seguire correttamente il regime terapeutico consigliato, il che comporta un mana-
gement ed un controllo della malattia tutt’altro che ottimali. La scarsa adesione ai
trattamenti & la ragione principale dei risultati clinici poco soddisfacenti (1,2). Essa
determina, infatti, il manifestarsi delle complicanze mediche e psicologiche di una
malattia, peggiora la qualita della vita e porta ad un inutile dispendio di parte delle
risorse destinate all’'assistenza. Prese insieme, queste conseguenze dirette della
scarsa adesione compromettono la possibilita che il sistema sanitario possa rag-
giungere i suoi scopi per quel che riguarda la tutela della salute in tutto il mondo.

Le conclusioni della ricerca in questo ambito appaiono inequivocabili: il pro-
blema dell'adesione si verifica ogni qualvolta e richiesta I'auto-somministrazione
del trattamento, indipendentemente dal tipo e dalla gravita della malattia e dalla
possibilita di accesso alle cure. Il problema sembra a prima vista semplice:in realta,
molti fattori contribuiscono a determinarlo, alcuni strettamente correlati al pazien-
te, ed altri ancora, estremamente importanti, alle caratteristiche della malattia e del
suo trattamento, all'organizzazione del sistema di assistenza sanitaria e al modello
di erogazione dei servizi. La maggior parte dei problemi legati alla scarsa adesione
ai trattamenti sono stati generalmente trascurati da quanti si occupano di assi-
stenza, e di conseguenza ad essi sono stati indirizzati solo interventi sistematici
diretti piuttosto circoscritti. Tre patologie croniche ad alta prevalenza come il dia-
bete, I'ipertensione e I'asma offrono un quadro esauriente delle molteplici sfaccet-
tature del problema.
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1. Diabete

La scarsa adesione alle terapie antidiabetiche determina un’inutile sofferenza
per i pazienti e costi aggiuntivi per il sistema sanitario. Lo studio CODE-2 (Costi del
Diabete in Europa - tipo 2) ha evidenziato che in Europa solo per il 28% dei pazienti
diabetici in trattamento si riusciva a raggiungere un buon controllo dei valori glice-
mici (3,4). Il controllo del diabete richiede molto piu che la semplice assunzione di
farmaci. Altri aspetti che fanno parte del self-management della malattia, come il
controllo regolare dei valori glicemici, le restrizioni dietetiche, la cura della vasculo-
patia degli arti inferiori e le visite oftalmologiche, sono infatti in grado di ridurre in
maniera determinante I'incidenza e la progressione delle complicanze del diabete.
Negli Stati Uniti, solo il 2% dei diabetici adulti seque correttamente tutte le indica-
zioni dell’American Diabetes Association (5).La scarsa adesione a standard di tratta-
mento riconosciuti come validi € la causa principale delle complicanze del diabete
e dei costi individuali,sociali ed economici che ad esse si associano.

Lo studio CODE-2 e stato condotto in paesi nei quali la possibilita di accesso ai
trattamenti € pressoché illimitata. Nei paesi in via di sviluppo, dove solo pochi pa-
zienti effettuano un controllo sistematico del diabete, il quadro risulta ancora piu
preoccupante.

In genere, i pazienti diabetici presentano anche altre patologie in comorbidita.
In particolare, alcune malattie che comunemente si associano al diabete, come I'i-
pertensione, 'obesita e la depressione, si caratterizzano per scarsa adesione ai trat-
tamenti e contribuiscono quindi ad un ulteriore aumento della possibilita di scarsa
risposta terapeutica (6,7).

Lincidenza, in termini economici e di salute, della malattia diabetica & enorme
ed in continuo aumento. Lo studio CODE-2 ha dimostrato che nei paesi presi in esa-
me, il costo complessivo del trattamento per oltre 10 milioni di pazienti affetti da dia-
bete tipo 2 ammontava a circa 29 miliardi di dollari, cioe il 5% della spesa totale per
I'assistenza sanitaria di un paese. Per il sistema sanitario il costo complessivo dell’as-
sistenza a questi pazienti & all'incirca una volta e mezzo la spesa pro capite, cioé il
66% in piu rispetto alla popolazione generale. Inoltre, i costi aumentano ulterior-
mente,da 2 a 3,5 volte, nei casi in cui il paziente sviluppa complicanze micro e macro-
vascolari per le quali sarebbe possibile un‘opera di prevenzione.| costi dell'ospeda-
lizzazione, che includono il trattamento a lungo termine di complicanze come la car-
diopatia, rappresentano dal 30% al 65% del costo totale della malattia.

| costi diretti delle complicanze del diabete attribuibili ad un cattivo controllo
della malattia sono 3-4 volte maggiori rispetto ai pazienti ben trattati.l costi indiret-
ti (perdita di produttivita in ambito lavorativo legata alle assenze per malattia, pen-
sionamento anticipato e morte prematura) hanno all’incirca le stesse dimensioni.
Dati simili sono emersi anche da altri studi (8-10). Ovviamente, i benefici economici,
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sociali e in termini di sofferenza umana potranno divenire sostanziali solo se il siste-
ma sanitario riuscira a raggiungere un maggior livello di efficienza nel promuovere
I'adesione alla gestione autonoma della cura del diabete.

2. Ipertensione

E ben noto che i valori alti di pressione arteriosa aumentano di 3-4 volte il rischio
di ischemia cardiaca (27) e di 2-3 volte il rischio cardiovascolare generale (11). L'inci-
denza dello stroke aumenta di circa 3 volte nei pazienti con ipertensione borderline e
addirittura di 8 volte nei pazienti con ipertensione franca (12).Si & stimato che il 40%
dei casi diinfarto acuto del miocardio € attribuibile alla malattia ipertensiva (13-15).

Nonostante siano disponibili terapie realmente efficaci, molti studi hanno di-
mostrato che nella maggior parte dei paesi, meno del 25% dei pazienti trattati per
ipertensione riesce ad ottenere un controllo ottimale dei valori pressori (16). Per
esempio, nel Regno Unito e negli USA, rispettivamente il 7% ed il 30% dei pazienti,
presenta un buon controllo della pressione arteriosa (17), ed in Venezuela, addirit-
tura solo il 4,5%.Proprio la scarsa adesione ai trattamenti & stata riconosciuta come
la causa principale del fallimento nel controllo dell'ipertensione (19-25).In uno stu-
dio & emerso che, i pazienti con un livello scarso di adesione alle terapie con beta-
bloccanti avevano una possibilita di andare incontro alle complicazioni tipiche del-
la malattia coronarica 4-5 volte maggiore rispetto ai pazienti che assumevano i far-
maci regolarmente (26).Le stime di cui disponiamo ci dicono che la scarsa adesione
ai trattamenti contribuisce a determinare una mancanza di adeguato controllo dei
valori pressoriin pit dei 2/3 dei pazienti affetti da ipertensione (20).

Tenuto conto che in molti paesi un controllo insufficiente della pressione arterio-
sa ha una valenza economica assai significativa (per esempio, negli Stati Uniti nel 1998
i costi dell'ipertensione e delle sue complicanze ammontavano al 12,6 % della spesa
sanitaria totale) (28), il miglioramento del grado di adesione ai trattamenti sembra
rappresentare una risorsa potenziale molto importante per I'economia sanitaria, sia
daun punto divista sociale e lavorativo(29) che per le stesse istituzioni (30-32).

3. Asma

Numerosi studi hanno documentato in tutto il mondo un’adesione assai scarsa
ai trattamenti per I'asma, sebbene si siano registrate notevoli differenze da un pae-
se all'altro (33).La quota di non adesione tra i pazienti asmatici varia dal 30% al 70%
a seconda che si valuti il grado di adesione come percentuale di assunzione dei far-
maci prescritti, come livelli serici di teofillina e giorni di adesione al trattamento me-
dico, 0 come percentuale dei pazienti che non riescono a raggiungere un grado mi-
nimo di adesione clinicamente apprezzabile (35,36). Dati evidenti dimostrano che
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nei paesi sviluppati si ha un’assunzione regolare delle terapie preventive in meno
del 28% dei pazienti.

Il problema dell’adesione ai trattamenti si fa particolarmente serio quando ri-
guarda alcune fasce di pazienti,come i bambini e gli adolescenti.In questi ultimi,'a-
desione ai trattamenti per patologie polmonari nella medicina di base & inferiore al
30% (37).La complessita dei trattamenti di routine- quasi il cento per cento dei pa-
zienti gestisce infatti la malattia in maniera autonoma - finisce col determinare una
riduzione del grado di adesione (38).

Il fallimento dell’'adesione ad un regolare piano di trattamento dell'asma che pos-
sa essere gestito in piena autonomia dal paziente (compresa l'assunzione corretta di
farmaci per la prevenzione) determina un cattivo controllo della malattia, con ovvie
conseguenze da un punto di vista clinico, ricorsi piu frequenti ai ricoveri ospedalieri e
ai servizi di pronto soccorso, e un inevitabile aumento dei costi per la sanita.

Nei diversi paesi esistono ampie differenze per quel che riguarda i costi associa-
ti alla malattia asmatica, ma ci sono anche molte importanti analogie:il costo totale
dell'asma presa come malattia in sé normalmente va dall'1% al 2% della spesa sani-
taria; la spesa per il ricovero ospedaliero e per gli interventi di pronto soccorso &
considerevolmente piu elevata, con una relazione di quasi 1:1 tra costi diretti e indi-
retti.| dati a nostra disposizione suggeriscono che questa enorme differenza di co-
sti & attribuibile alle cure alle quali il paziente asmatico deve ricorrere in condizioni
di acuzie o di emergenza, cioe ogniqualvolta la malattia non & trattata e controllata
come dovrebbe (39).Tutto cio dimostra quanto siano onerosi i costi dell’ospedaliz-
zazione per asma, se confrontati alle cure ambulatoriali e ai trattamenti farmacolo-
gici,usati con maggior frequenza e certamente molto meno costosi.

Gli studi di economia evidenziano in maniera inequivocabile che, a parita di
gravita della malattia, per i pazienti adulti i costi sono molto piu alti nei casi in cui il
controllo dell’asma sia insufficiente. Nei casi di asma grave, si & stimato che il rispar-
mio derivante da un controllo ottimale della malattia si aggirava intorno al 45% del
costo totale del trattamento farmacologico (39). Un'adesione ai trattamenti ancora
meno buona, come quella riscontrata nei pazienti anziani con asma moderata o
grave, si associava ad un aumento del 5% del numero di visite mediche, laddove
una migliore adesione comportava una riduzione del 20% delle ospedalizzazioni
nell’arco di un anno (40). Cio rappresenta un potenziale e significativo risparmio
economico per la societa, oltre che un fattore determinante nel miglioramento del-
la qualita divita del paziente,anche per quel che riguarda I'aspetto lavorativo.

Per i soggetti asmatici e per le loro famiglie, i costi della malattia sono incalcolabi-
li. Per esempio, alcuni studi hanno dimostrato come negli Stati Uniti per un bambino
asmatico una famiglia spenda in media dal 5,5% al 14,5% del reddito familiare (41) In
India, uno studio condotto nello stato di Andhra Pradesh ha stimato che la spesa me-
dia peril trattamento dell'asma ammonta all'incirca al 9% del redito pro capite (42).
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Tutti gli argomenti finora trattati dimostrano che la malattia asmatica non con-
trollata in maniera adeguata ha ripercussioni funzionali sull’economia di un paese,
non solo perché influisce negativamente sullo sviluppo e sull’'educazione dei bam-
bini, ma anche perché determina difficolta importanti nella formazione professio-
nale e nella futura attivita lavorativa di milioni di adulti in tutto il mondo.
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Negli ultimi 40 anni, i ricercatori in campo sanitario,comportamentale e sociale
hanno accresciuto notevolmente le loro conoscenze in merito alla prevalenza della
scarsa adesione ai trattamenti, alle cause che la determinano e agli interventi ne-
cessari. Questo rapporto rappresenta il tentativo di integrare le conclusioni alle
quali si € giunti per un certo numero di malattie, al fine di stimolare nei diversi setto-
ri una maggior consapevolezza delle dimensioni e dell'impatto del problema della
scarsa adesione ai trattamenti per patologie croniche, di favorire il confronto e di
identificare i target specifici per future ricerche ed interventi.

Dalle review discusse in questo rapporto sono emersi, o sono stati rafforzati, nu-
merosi concetti e insegnamenti che saranno di seguito descritti.
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1. I pazienti hanno bisogno di essere sostenuti, non rimproverati

Nonostante le evidenze dicano il contrario, & ancora forte la tendenza ad attri-
buire a fattori correlati al paziente la causa determinante il problema della scarsa
adesione e a focalizzare I'attenzione su di essi,nonché sulle eventuali negligenze di
chi deve erogare assistenza e su altri fattori relativi al sistema sanitario. Questi ultimi
determinano le condizioni ambientali nelle quali i pazienti ricevono assistenza ed
hanno un impatto considerevole sull’adesione ai trattamenti. Sono pertanto neces-
sari interventi mirati ed urgenti nei confronti di questi fattori cosi importanti quan-
do si affrontano problemi di assistenza sanitaria.

| pazienti possono sentirsi frustrati se nessuno si preoccupa di chiedere il loro
parere, 0 comungque se non se ne tiene conto, quando si tratta di decidere il tipo di
terapia da seguire.Per esempio, pazienti che sentono di avere poca voce in capitolo
nella scelta del trattamento, sono anche poco propensi a seguire una terapia con
farmaci antiretrovirali, mostrando di conseguenza un livello pil basso di adesione
ai trattamenti (1).

L'adesione ai trattamenti dipende anche dal rapporto tra quanto ogni paziente
ritiene effettivamente necessario assumere un farmaco e quanto sia preoccupato
della possibile insorgenza di effetti collaterali (2). Horne et al. hanno proposto I'ado-
zione di un semplice strumento di rilevazione di questo rapporto che pud servire al
medico per far emergere, ed eventualmente correggere, alcune convinzioni del pa-
ziente che ne influenzano I'adesione ai trattamenti. Le preoccupazioni del paziente
circa le proprie necessita riflettono infatti la somma di cid che pensa del rapporto
costi-benefici e dei pro e i contro di ogni trattamento (3).

2. Le conseguenze della scarsa adesione ai trattamenti a lungo
termine sono rappresentate da scarsi outcome in termini di
salute e da un aumento dei costi per il sistema sanitario

L'adesione ai trattamenti rappresenta una determinante fondamentale dell'effica-
cia degli stessi (4,5), poiché una scarsa adesione finisce con l'attenuare quelli che pos-
sono essere i benefici clinici ottenuti (6,7). Una buona adesione migliora anche I'effica-
cia delle terapie farmacologiche per la riduzione del rischio di malattia (4,11-13) e de-
gliinterventi volti a migliorare lo stile di vita del paziente, per esempio attraverso una
dieta piu adeguata, un aumento dell'attivita fisica, I'astensione dal fumo o I'adozione
di comportamenti sessuali piu sicuri (8-10).Inoltre I'adesione € importante anche per
la prevenzione secondaria e per gli interventi diretti nei confronti della malattia.

Per esempio, la scarsa adesione ai trattamenti e stata identificata come la causa
primaria di un controllo non soddisfacente della pressione arteriosa (14).E stato di-
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mostrato che una buona adesione, al contrario, migliora il controllo dei valori pres-
sori (15) e riduce le complicanze dell'ipertensione (16-18).In Sudan, solo il 18% dei
pazienti non aderenti riesce ad ottenere un buon controllo della pressione arterio-
sa, rispetto al 96% di coloro che aderiscono alle terapie descritte (19,20).

In alcuni studi sulla prevenzione del diabete tipo 2, la dieta ipocalorica (21) e un
regolare esercizio fisico (22) si sono dimostrati efficaci nel ridurre I'insorgenza della
malattia. Per coloro che presentano gia un diabete manifesto, la buona adesione ai
trattamenti, che comprende alcune regole dietetiche, I'attivita fisica, la cura della
vasculopatia degli arti inferiori e le visite oftalmologiche, si & dimostrata ugualmen-
te efficace nel ridurre le complicanze e la disabilita legate alla malattia, nonché nel
migliorare la qualita e le aspettative di vita del paziente (23).

Nei pazienti depressi il grado di adesione si correla in maniera positiva con gli
esiti del trattamento, indipendentemente dal tipo di antidepressivo utilizzato (24).
Nelle infezioni croniche, come l'infezione da HIV, la buona adesione alle terapie &
stata correlata ad una piu lenta progressione del quadro clinico e a piu bassi livelli
serici dei marker specifici (25-32).

Oltre all'impatto decisamente positivo sullo stato di salute dei pazienti affetti
da patologie croniche, una piu alta adesione ai trattamenti determina anche dei be-
nefici dal punto di vista economico.Cio avviene in primo luogo per un risparmio di-
retto, legato ad un minor ricorso a servizi tanto sofisticati quanto costosi, come
quelli necessari in caso di riacutizzazioni, ricadute o recidive della malattia. Il rispar-
mio indiretto pud essere attribuito al miglioramento, o quantomeno al manteni-
mento, della qualita di vita e del ruolo sociale e professionale del paziente.

Ci sono forti evidenze che suggeriscono come i programmi di autogestione
della malattia forniti ai pazienti affetti da patologie croniche migliorino lo stato di
salute e riducano il ricorso ai servizi e, di conseguenza, i costi. Nel caso in cui la ge-
stione autonoma della malattia e I'adesione ai programmi si combinano ad un
trattamento corretto e ad un’attivita di educazione specifica si sono osservati mi-
glioramenti significativi nei comportamenti a tutela della salute, nel controllo dei
sintomi cognitivi, nella comunicazione e nella gestione della disabilita. Inoltre, tali
programmi determinano anche una netta riduzione del numero di pazienti ospe-
dalizzati, della durata del ricovero e delle visite ambulatoriali. | dati a disposizione
suggeriscono che, in alcuni casi, la riduzione dei costi € addirittura di 1:10, e cio an-
che per piu di tre anni (33). Atri studi sono giunti a risultati simili,sia quando valuta-
vano lo stesso tipo di intervento sia quando esaminavano interventi alternativi
(28,34-47).

E stato anche suggerito che la buona adesione ai trattamenti con farmaci anti-
retrovirali potrebbe avere un impatto davvero notevole sulla sanita pubblica, inter-
rompendo la trasmissione della malattia a causa della piu bassa carica virale riscon-
trata nei pazienti con una migliore adesione (12).
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Lo sviluppo di farmaco-resistenza rappresenta un altro grave problema sanita-
rio legato, tra le altre cose, alla scarsa adesione ai trattamenti. Oltre agli anni di vita
perduti a causa di morti premature e ai costi per l'assistenza sanitaria per malattie
altrimenti preventivabili, le conseguenze, in termini economici, della scarsa adesio-
ne ai trattamenti comprendono un emergente bisogno di nuove sostanze attive
contro le varianti degli organismi patogeni,ormai resistenti ai farmaci.

In alcuni studi é stato rilevato che, nei pazienti con infezione da HIV/AIDS, la re-
sistenza del virus agli agenti antiretrovirali era correlata positivamente con piu bas-
si livelli di adesione (29), mentre altri hanno suggerito che, al contrario, vi era mag-
giore probabilita che si manifestassero virus resistenti nei casi in cui I'adesione ai
trattamenti risultava maggiore (48,49).Sebbene le due tesi possano sembrare asso-
lutamente contraddittorie, esse in realta riflettono lo stesso fenomeno da due posi-
zioni di partenza diverse. Al punto pil basso dello spettro di adesione gli agenti an-
tiretrovirali sono insufficienti a produrre una pressione selettiva, cosicché aumenta-
re I'adesione significa aumentare anche la probabilita di comparsa di farmaco-resi-
stenza. Ai livelli piu alti di adesione non ci sono di fatto abbastanza virus perché si
possa sviluppare una resistenza ai farmaci; ne deriva che tanto minore é I'adesione
ai trattamenti tanto maggiore € la carica virale e la probabilita di farmaco-resisten-
za. Alcune ricerche pubblicate di recente hanno suggerito che la resistenza ai far-
maci ha maggiore probabilita di manifestarsi quando la percentuale di adesione ai
trattamenti € compresa tra 50% e 85% (50,51). Sfortunatamente, nella maggior par-
te dei pazienti la percentuale di adesione € compresa proprio in questo range di va-
lori (52). Parte degli investimenti, ormai divenuti“cronici; destinati alla ricerca e allo
sviluppo potrebbero essere risparmiati se si riuscisse ad aumentare la quota di ade-
sione, e utilizzati meglio per la ricerca su farmaci piu efficaci e sicuri o per il tratta-
mento di condizioni patologiche peraltro trascurate.

Vi sono sempre nuove evidenze che suggeriscono che, proprio a causa dell’al-
larmante fenomeno della bassa adesione ai trattamenti, aumentare I'efficienza dei
programmi che si occupano appunto di adesione pud avere un impatto sulla salute
della popolazione piu forte di qualsiasi altro intervento su specifici trattamenti me-
dici (53).

Noi sosteniamo in maniera forte le raccomandazioni della Commissione su Ma-
croeconomia e Salute circa la necessita di investire in ricerca“almeno il 5% delle ri-
sorse che ogni paese mette in bilancio per una valutazione accurata degli interventi
sanitari nella pratica clinica, ivi compresa I'adesione ai trattamenti, che rappresenta
difatto uno deifattori pitimportanti per I'efficacia degli interventi”(12).
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3. Migliorare I’adesione ai trattamenti significaanche aumentare
la sicurezza dei pazienti

Dal momento che la maggior parte delle cure necessarie in caso di patologie
croniche si basa sulla gestione autonoma della malattia da parte del paziente (in
genere & necessario seguire una complessa multiterapia (54), sottoporsi ad esami
diagnostici di controllo e cambiare il proprio stile di vita) (55), nel caso in cui egli
non segua le indicazioni ricevute, dovra confrontarsi con numerosi rischi potenzial-
mente assai pericolosi. Alcuni dei rischi ai quali il paziente andra incontro in caso di
scarsa adesione ai trattamenti sono elencati di seguito.

Ricadute pit gravi. Nei pazienti con scarsa adesione le ricadute della malattia
possono essere piu gravi rispetto a quanto avviene per i pazienti che seguono cor-
rettamente le indicazioni terapeutiche; cid puod peggiorare il decorso della malattia
ed eventualmente rendere il paziente meno rispondente al trattamento (56).

Aumento del rischio di dipendenza. Molti farmaci,come il diazepam (57) e gli op-
pioidi, possono indurre grave dipendenza se assunti in maniera inappropriata.

Aumento del rischio di astinenza e di effetto rebound. Effetti collaterali seri e po-
tenzialmente pericolosi si possono verificare quando un farmaco viene assunto in
maniera discontinua o interrotto. La buona adesione gioca un ruolo importante
nell’evitare tutti i problemi legati alla sospensione delle terapie (per esempio, nella
terapia ormonale sostitutiva della tiroide) e all’effetto rebound (per esempio, nei pa-
zienti in trattamento per ipertensione arteriosa o depressione), e di conseguenza,
riduce la possibilita che un paziente vada incontro agli eventi avversi legati all'inter-
ruzione della terapia (58,59).

Aumento del rischio di sviluppo di resistenza alle terapie. Nei pazienti con infezio-
ne da HIV/AIDS la resistenza agli agenti antiretrovirali & stata collegata ai livelli piu
bassi di adesione ai trattamenti (48,60). Un'adesione scarsa, o anche parziale, addi-
rittura a livelli inferiori al 95%, puo portare ad una ripresa della replicazione virale
molto pit rapida,ad una riduzione della quota di sopravvivenza e ad una diversa re-
sistenza ai trattamenti per I'HIV (61). Lo stesso avviene nel caso della tubercolosi:la
scarsa adesione é riconosciuta come la causa principale del fallimento delle terapie,
delle ricadute e della resistenza ai farmaci (62,63).

Aumento del rischio di tossicita. Nei casi in cui il farmaco viene utilizzato in ma-
niera eccessiva (altra forma di non adesione), aumenta per il paziente il rischio di
tossicita, a causa di quelle molecole che per la loro farmacodinamica, tendono al-
I'accumulo, o che, come il litio, hanno una bassa soglia di tossicita. Tutto cid assume
una rilevanza particolare nei pazienti anziani (a causa di un’alterata farmacodinami-
ca) e in quei pazienti affetti da disturbi psichiatrici (per esempio, da schizofrenia).

Aumento della probabilita di incidenti. L'assunzione di molti farmaci richiede,
come misura precauzionale, 'adozione di un diverso stile di vita, dal momento che
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tra gli effetti collaterali si registra una maggiore probabilita di incidenti.Un esempio
& costituito da quei farmaci che richiedono una totale astensione dall’alcool (me-
tronidazolo) o speciali precauzioni nella guida (sedativi e ipnotici).

4, 'adesione ai trattamenti € un elemento importante nel
determinare I'efficienza di un sistema sanitario

Gli outcome degli interventi in campo sanitario non possono essere misurati in
maniera accurata se per la valutazione si ricorre esclusivamente agli indicatori di
utilizzazione delle risorse e di efficacia degli interventi.

La valutazione economica della mancata adesione richiede I'identificazione dei
costi degli interventi e degli outcome che ad essi si associano. E evidente che la
mancata adesione ai trattamenti ha un costo legato all'insorgenza di quegli effetti
indesiderati che il regime terapeutico raccomandato tenta di minimizzare.In termi-
ni di outcome, la mancata adesione determina un aumento del rischio clinico e, di
conseguenza,della morbidita e della mortalita.

Per operatori sanitari, politici e finanziatori € molto piu facile misurare la funzio-
nalita e la validita dei sistemi sanitari e dei programmi utilizzando come end-point il
ricorso ai servizi e I'efficacia degli interventi, piuttosto che valutare gli outcome atte-
si in campo sanitario.Nonostante questi indicatori siano comunque importanti, so-
pravvalutarli rischia di focalizzare I'attenzione esclusivamente sul processo di
health care provision, in altre parole sull’erogazione dell’assistenza, perdendo di vi-
sta,in questo modo, I'importanza dell'health care uptake, cioe della fruizione dell’as-
sistenza, che potrebbe invece fornire una stima davvero accurata degli outcome sa-
nitari possibili (64).

Gli outcome sanitari di una popolazione, attesi sulla base dei dati relativi all'effica-
cia dei trattamenti, possono non essere raggiunti quando per la definizione e la valu-
tazione dei progetti terapeutici non viene utilizzata anche la percentuale di adesione.

5. Migliorare I'adesione ai trattamenti puo rappresentareiil
miglior investimento possibile quando si deve affrontarein
maniera efficiente una condizione patologica cronica

Molti studi hanno evidenziato un risparmio significativo e un aumento dell’effi-
cacia dei trattamenti sanitari, entrambi riconducibili ai bassi costi degli interventi
volti a migliorare il grado di adesione ai trattamenti. In molti casi, gli investimenti
fatti in tal senso sono stati completamente ammortizzati attraverso il risparmio ot-
tenuto con un ricorso pil razionale all’assistenza sanitaria (33), e spesso il migliora-
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mento degli outcome in termini di salute giustifica pienamente gli investimenti fat-
ti.| tempi sono maturi perché vengano condotti studi multidisciplinari su larga sca-
la che valutino in modo obiettivo gli interventi multidimensonali nelle diverse pa-
tologie e nelle diverse condizioni di erogazione dei servizi.

Gli interventi necessari a rimuovere 'ostacolo della mancata adesione devono
diventare una componente centrale negli sforzi volti a migliorare la salute delle po-
polazioni di tutto il mondo. Gli amministratori della sanita non devono preoccupar-
si dell’aumento, certo indesiderato, del budget sanitario dovuto ad un maggior con-
sumo di farmaci, poiché la migliore adesione ai trattamenti, peraltro con farmaci gia
prescritti, determinera una significativa riduzione della spesa sanitaria generale le-
gata ad una minore necessita di interventi piu costosi. Utilizzare i farmaci in modo
razionale significa migliorare I'adeguatezza delle prescrizioni ed aumentare il gra-
do diadesione alle stesse.

Gliinterventi realizzati per promuovere I'adesione ai trattamenti possono aiutar-
ciacolmareil gap esistente tra I'efficacia clinica degli interventi e la loro reale efficien-
za,e e ad aumentare la generale efficacia ed efficienza del sistema sanitario stesso.

E essenziale che politiche e sistemi sanitari si modifichino radicalmente se vo-
gliamo che gli outcome dei trattamenti possano migliorare. Perché il trattamento di
patologie croniche sia efficace & necessario trasferire I'assistenza da un sistema sa-
nitario incentrato su interventi per gli episodi acuti di una malattia ad un sistema
che guarda e poneinrilievo la salute della persona durante tutto il corso della vita.

Senza un sistema sanitario che affronti il problema di quali siano i fattori deter-
minanti il grado di adesione ai trattamenti, i progressi della biotecnologia in campo
medico falliranno nel loro tentativo di ridurre I'incidenza della malattie croniche.
L'accesso alle cure mediche e ai trattamenti farmacologici € un fattore necessario,
ma non sufficiente, per la soluzione del problema (12).

Migliorare I'efficacia degli interventi volti ad aumentare I'adesione ai trattamenti
puo avere un impatto sulla salute della popolazione maggiore di qualunque altro
progresso realizzato per specifici trattamenti medici (65).

6. I sistemi sanitari devono evolversiin modo daraccogliere le
nuove sfide

| dati epidemiologici dimostrano che nei paesi industrializzati negli ultimi 50
anni il peso della malattia si & spostato dalle patologie acute a quelle croniche;cio ha
reso i modelli di erogazione dei servizi incentrati sulla gestione delle acuzie del tutto
inadeguati ad affrontare i bisogni reali della popolazione in ambito sanitario. Nei
paesiin via di sviluppo lo stesso fenomeno si manifesta in maniera ancora piti veloce.
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Il sistema di erogazione dei servizi sanitari puo potenzialmente influenzare I'a-
desione del paziente ai trattamenti. Il sistema sanitario regola infatti la modalita di
accesso alle cure, per esempio attraverso il controllo degli elenchi dei provider, delle
liste d’attesa per gli appuntamenti, dell’allocazione delle risorse, delle prestazioni a
pagamento, dei sistemi di comunicazione ed informazione e di tutte quelle che
possono essere le altre priorita ed esigenze organizzative. Quelli che seguono sono
alcuni esempi di come il sistema sanitario puo influenzare il comportamento di un
paziente e quindi la sua adesione ai trattamenti:

+ Il sistema di erogazione dei servizi controlla le liste d'attesa per gli appunta-
menti e i provider stessi riferiscono che i loro elenchi non prevedono certo
tempi che favoriscano I'adesione ai trattamenti (66).

« |l sistema di erogazione dei servizi stabilisce quali siano le prestazioni a paga-
mento, e in molti casi, la mancanza di un rimborso previsto per I'attivita di
informazione e di counseling per il paziente mette in discussione gli interven-
ti destinati a favorire I'adesione ai trattamenti.

+ Il sistema di erogazione dei servizi decide come allocare le risorse e cid puo
determinare una notevole pressione e una domanda crescente per i provider
e, di conseguenza, una riduzione del grado di adesione ai trattamenti dei pa-
zienti che assistono (67).

+ Il sistema di erogazione dei servizi determina la continuita dell'assistenza. |
pazienti mostrano un maggior livello di adesione ai trattamenti quando nel
corso degli anniricevono assistenza sempre dallo stesso provider (68).

« |l sistema di erogazione dei servizi controlla la diffusione delle informazioni.
La capacita di clinici e industrie farmaceutiche di diffondere informazioni sul
comportamento del paziente riguardo alle prescrizioni pud potenzialmente
migliorare I'adesione ai trattamenti.

+ Il sistema di erogazione dei servizi determina il livello di comunicazione. Fa-
vorire la comunicazione, per esempio attraverso contatti telefonici che spin-
gano il paziente a rivolgersi,quando occorre, al sistema sanitario, puo rappre-
sentare la strategia pit semplice, e allo stesso tempo piu efficace, per aumen-
tare I'adesione ai trattamenti (69).

Solo pochi studi hanno valutato quei programmi che utilizzano interventi di
questo tipo, e cid costituisce una lacuna davvero importante nelle conoscenze di
base sull'argomento. Perché un intervento sia realmente multidimensionale & ne-
cessario tener conto di un'ampia serie di variabili; & comunque prevedibile che tutti
gli sforzi fatti, sia dai provider che dai pazienti in tal senso, saranno ostacolati anche
da fattori contingenti esterni.

Anche la variabilita della prevalenza delle diverse malattie influenza I'attivita dei
sistemi sanitari. Aver continuato a dare maggior rilievo a modelli di assistenza sanita-
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ria incentrati sul trattamento dell’acuzie ha finito col ritardare I'attuazione di quelle
riforme necessarie per affrontare il problema degli interventi a lungo termine per le
patologie croniche. Nei paesi in via di sviluppo, dove continua la lotta contro le ma-
lattie infettive, questo fenomeno appare di dimensioni ancora pit evidenti.

In alcuni paesi,I'attenzione dei politici pud rimanere focalizzata sulle malattie tra-
smissibili piu gravi,come l'infezione da HIV/AIDS e la tubercolosi.Tuttavia, queste ma-
lattie non vengono trattate in maniera efficace dai sistemi sanitari che adottano mo-
delli di erogazione dei servizi incentrati sul trattamento dell’acuzie. Anche nei casi in
Ccui garantiscano un accesso completo e privo di qualunque restrizione alle cure e ai
farmaci, tali modelli potrebbero risultare inadeguati, proprio perché non tengono
nella giusta considerazione i numerosi fattori determinanti I'adesione ai trattamenti.

7. E necessario un approccio multidisciplinare al problema
dell’adesione

Il problema della mancata adesione ai trattamenti & stato molto discusso, ma
nello stesso tempo é stato scarsamente considerato dalla maggior parte dei sistemi
di erogazione dei servizi di assistenza sanitaria di base. Nonostante le conoscenze
sull'argomento siano estese e approfondite, i tentativi di risolvere il problema sono
risultati assai frammentari, e tranne che in rare eccezioni, non sono riusciti ad inte-
grare i numerosi contributi forniti dalle diverse discipline mediche.
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1. Cinque dimensioni interdipendenti determinano I'adesione ai

trattamenti

L'adesione ai trattamenti &€ un fenomeno mutidimensionale determinato dal-
I'azione reciproca di cinque serie di fattori che definiremo appunto“dimensioni’La
componente legata alle caratteristiche proprie di ogni paziente rappresenta sol-
tanto uno di questi fattori (Figura 3).La tendenza comune a dare sempre e solo al
paziente la responsabilita dell'assunzione della terapia é fuorviante e molto spes-
so riflette una certa confusione su quanto altri fattori influenzino il comportamen-

Fattori
socio-economici

Sistema sanitario/
Fattori HCT

Fattori correlati
alla terapia

Fattori correlati
alla patologia

Fattori correlati
al paziente

Figura 3

Le cinque dimensioni dell’adesione
HCT Health-care team (team di assistenza)

to del paziente e la sua ca-
pacita di aderire ai tratta-
menti prescritti.

Le cinque dimensioni
sono brevemente discusse
qui di seguito. Lo spazio de-
dicato ad ognuna di esse ri-
flette I'entita dei dati di cui
disponiamo, dati che sono
comunque influenzati in
maniera negativa dalla con-
cezione erronea che I'ade-
sione ai trattamenti sia un
problema determinato so-
prattutto dal paziente. Tut-
tavia, I'estensione della par-
te dedicata a questo argo-
mento non ne rispecchia la
reale importanza.
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A. Fattori sociali ed economici

Sebbene i dati che dimostrano che le condizioni socio-economiche costituisca-
no un fattore predittivo dell'adesione ai trattamenti non siano abbastanza consi-
stenti, nei paesi in via di sviluppo appartenere ad una classe piu svantaggiata puo
significare dover scegliere tra diverse priorita.Tra di esse spesso vi e la necessita di
convogliare la maggior parte delle gia limitate risorse disponibili verso i bisogni di
uno dei membri della famiglia, come un figlio o uno dei genitori, che ha bisogno di
assistenza.

Alcuni dei fattori che hanno mostrato un grosso impatto sul grado di adesione
ai trattamenti sono: uno status socio-economico svantaggiato, la poverta, I'analfa-
betismo o un basso livello culturale, la disoccupazione, la mancanza di una rete di
supporto sociale efficace, condizioni di vita instabili, la lontananza dai centri di assi-
stenza sanitaria, I'elevato costo dei trasporti e dei farmaci, il cambiamento delle
condizioni ambientali,le convinzioni determinate dalla cultura di appartenenza cir-
ca la malattia e i trattamenti ed infine, le difficolta in ambito familiare. All'interno di
questo rapporto sono prese in esame numerose variabili socio-demografiche ed
economiche (vedianche Allegato 3).

Alcuni studi hanno dimostrato che il modo in cui € organizzata I'assistenza in-
fluenza il livello di adesione ai trattamenti ancor piu che gli stessi fattori socioeco-
nomici, anche se cid potrebbe dipendere dai diversi setting esaminati. Un interes-
sante studio condotto in Arabia Saudita da Albaz € giunto alla conclusione che i fat-
tori legati alle modalita di erogazione dell’assistenza (il tempo trascorso nello stu-
dio medico, la continuita dell’assistenza fornita dallo stesso medico, il suo stile di co-
municazione e il modo in cui stabilisce rapporti interpersonali) rappresentano una
variabile sociodemografica di gran lunga molto importante nella definizione dell’a-
desione ai trattamenti, rispetto ad altre variabili come il sesso, lo stato civile, I'eta, la
scolarita e le condizioni organiche generali (1).

E stato dimostrato che la razza rappresenta frequentemente un fattore predit-
tivo dell'adesione, indipendentemente dal fatto che il paziente che appartiene ad
una determinata razza viva nel paese d’origine o sia piuttosto un immigrato.Spesso
sono le credenze culturali alla base di queste differenze razziali (2), ma, altrettanto
spesso, le disuguaglianze sociali rendono questi dati pit confusi (3). Per esempio, &
stato rilevato che nel Regno Unito i neri africani HIV-positivi mostrano comporta-
menti diversi rispetto a specifici trattamenti proprio a causa del timore di sottoporsi
a terapie sperimentali, della sfiducia nei confronti della professione medica o della
paura di essere in qualche modo discriminati (4). Negli Stati Uniti, gli afro-americani
esprimono molti pit dubbi sulla possibilita di utilizzare gli inibitori della proteasi, di
aderire al regime di trattamento e sulle competenze del loro medico curante, rispet-
to alla popolazione dirazza bianca (5).
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Anche la guerra é un fattore che influenza I'adesione alle terapie, persino quan-
do é finita. Fondamentalmente cio dipende dalle difficili esperienze vissute in tem-
po di guerra, come le privazioni legate alle difficolta economiche, I'insufficienza di
controlli medici adeguati, un atteggiamento fatalistico e la mancanza di un gover-
no stabile (6).

L'eta e un fattore che puo influenzare I'adesione ai trattamenti, ma mai in ma-
niera determinante. Dovrebbe quindi essere valutata separatamente dalle altre va-
riabili e, se possibile, in relazione alle caratteristiche intrinseche del paziente e al-
I'appartenenza ad un determinato gruppo di popolazione (per esempio, bambini
dipendenti dai genitori,adolescenti,adulti e anziani).

Nei bambini e negli adolescenti il range di adesione ai trattamenti va dal 43% al
100%, con una media del 58% nei paesi sviluppati (7). Numerosi studi hanno suggeri-
to che gli adolescenti seguono meno le terapie rispetto ai bambini piu piccoli (8). Nei
neonati e nella primissima infanzia 'adesione al regime terapeutico prescritto € am-
piamente determinata dalla capacita dei genitori, o di chi si prende cura del bambino,
di comprendere e seguire correttamente le indicazioni ricevute.Con 'aumentare del-
I'eta, lo sviluppo cognitivo del bambino gli consente di portare avantiil trattamentoin
maniera pit autonoma, pur con la necessita di una supervisione da parte dei genitori.

| bambini in eta scolare, impegnati nel difficile compito dell'apprendimento,
imparano a controllare il loro comportamento e il mondo che li circonda.Non appe-
na cominciano a frequentare la scuola trascorrono meno tempo con i genitori e
sono sempre piu influenzati dagli altri bambini e dall'ambiente sociale.

Nello stesso tempo, un numero sempre maggiore di genitori single o impegnati
nel lavoro affida ai bambini buona parte delle responsabilita nella gestione della
malattia. Dare troppa responsabilita ad un bambino nella gestione della propria
malattia pud determinare una scarsa adesione al trattamento. Per esempio, alcuni
studi indicano che nei self-report, proprio come gli adulti, i bambini tendono ad ac-
centuare la portata della loro adesione (9). 1 genitori devono comprendere che te-
nere un diario delle terapie seguite poco accurato pudé compromettere la gestione
corretta della malattia da parte del medico. Questi dati sottolinenano quanto sia
importante la supervisione e la guida da parte dei genitori affinché un bambino
adotti un comportamento corretto a tutela della propria salute.La condivisione del-
le responsabilita in ambito familiare e un‘attivita di rinforzo costante sembrano es-
sere fattori che rivestono una grossa importanza nel migliorare 'adesione ai tratta-
menti della popolazione in eta pediatrica.E stato rilevato che, oltre alla supervisione
da parte dei genitori, anche altre tecniche comportamentali, delineate specificata-
mente per aiutare i bambini, come il goal-setting, suggerimenti, icompense o pre-
mi, migliorano I'adesione ai trattamenti nella popolazione in eta scolare (10).

Gliadolescenti,sebbene capaci di una maggior autonomia nel seguire le indica-
zioni terapeutiche, sono in continua lotta con il proprio sentimento di autostima e
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con la propria immagine corporea, con la definizione del proprio ruolo sociale e con
tutti gli altri problemi legati all’eta. In un adolescente la scarsa adesione ai tratta-
menti puo riflettere la ribellione contro qualsiasi forma di controllo della sua vita. La
maggior parte degli studi indica che bambini e adolescenti che si assumono troppo
presto la responsabilita di seguire da soli un regime terapeutico mostrano una mi-
nore adesione ai trattamenti ed un peggior controllo nella gestione della malattia.
Ne consegue che, per favorire 'adesione al regime terapeutico, & importante inco-
raggiare il coinvolgimento dei genitori e minimizzare il loro conflitto con i figli ado-
lescenti, ed e fondamentale, fornire le giuste informazioni su come realizzare una
buona collaborazione. Puo essere inoltre utile concentrare I'attenzione su quale sia
I'atteggiamento abituale degli adolescenti nei confronti della malattia e dei tratta-
menti, piuttosto che esclusivamente sulle nuove conoscenze sull'argomento.

Gli anziani rappresentano il 6,4% della popolazione mondiale ed ogni mese il
loro numero aumenta di circa 800.000 unita.In molti paesi sviluppati essi sono per-
tanto diventatiil segmento di popolazione a crescita piu rapida (11,12).

Questa transizione demografica ha prodotto un aumento della prevalenza di
malattie croniche molto comuni negli anziani,come la malattia di Alzheimer,il mor-
bo di Parkinson, la depressione, il diabete, lo scompenso cardiaco, la malattia coro-
narica, il glaucoma, le artropatie, I'osteoporosi e cosi via.

Molti pazienti anziani sono affetti da patologie croniche multiple che necessi-
tano di complessi trattamenti a lungo termine per la prevenzione della fragilita e
della disabilita. Inoltre gli anziani sono i maggiori consumatori di farmaci. Nei paesi
sviluppati i pazienti con piu di 60 anni consumano circa il 50% di tutti i farmaci pre-
scritti (piu di tre volte il consumo pro-capite della popolazione generale) e sono re-
sponsabili del 60% della spesa farmaceutica, nonostante rappresentino solo dal
12% al 18% della popolazione (13).

L'adesione ai trattamenti € essenziale per il benessere degli anziani e rappre-
senta quindi una componente fondamentale dell’assistenza. E stato dimostrato che
nell’anziano la mancata adesione alle prescrizioni mediche aumenta la possibilita
del fallimento delle terapie (14) ed é responsabile di molte complicazioni altrimenti
evitabili: cid determina costi aggiuntivi per la sanita, cosi come maggiore disabilita
e morti premature (15).

La scarsa aderenza adesione ai trattamenti prescritti € un fenomeno che inte-
ressa tutte le fasce di eta. Tuttavia, la presenza di una compromissione cognitiva e
funzionale nei pazienti anziani (16) aumenta il rischio di scarsa adesione. Anche la
comorbidita e la conseguente necessita di seguire regimi terapeutici complessi
compromettono ulteriormente I'adesione ai trattamenti.Le modificazioni farmaco-
dinamiche e farmacocinetiche legate all'eta rendono questa popolazione di pa-
zienti ancora piu vulnerabile ai tanti problemi che derivano dalla non adesione ai
trattamenti.
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B. Fattori legati al sistema sanitario e al team di assistenza

E stato condotto un numero di ricerche relativamente ridotto sull'influenza dei
fattori legati al sistema sanitario e al team di assistenza sull'adesione ai trattamenti.
Sebbene instaurare una buona relazione con il paziente possa certamente miglio-
rare il suo grado di adesione (17), ci sono molti altri fattori che hanno su di essa un
impatto negativo.Tra questi citiamo: servizi sanitari poco sviluppati che non preve-
dono rimborsi, o prevedono solo rimborsi insufficienti calcolati in base alle polizze
sanitarie stipulate, sistemi di distribuzione dei farmaci poco efficaci, mancanza di
conoscenze e di formazione adeguate perché i provider dell’assistenza, peraltro so-
vraccarichi di lavoro, possano gestire al meglio le patologie croniche, mancanza di
un feedback e di incentivi in base alle performance dei servizi, visite troppo brevi, li-
mitata capacita del sistema sanitario di educare i pazienti e di fornire un valido fol-
low-up, incapacita da parte del sistema sanitario di mettere a disposizione una rete
di supporto territoriale e di favorire una gestione autonoma della malattia, ed infi-
ne, mancanza di conoscenze adeguate sulle conseguenze della non adesione ai
trattamenti e sull'efficacia degli interventi volti a migliorarla.

C. Fattori correlati alla patologia

| fattori correlati alla patologia rappresentano un problema molto rilevante che
il paziente deve fronteggiare. Alcuni elementi determinanti per I'adesione ai tratta-
menti sono quelli correlatialla gravita dei sintomi, al grado di disabilita (fisica, psico-
logica, sociale e professionale), al decorso piu 0 meno rapido verso gli stadi piu
avanzati della malattia e alla disponibilita di trattamenti realmente efficaci.L'impat-
to di questi fattori dipende dal modo in cui influenzano la percezione del rischio as-
sociato alla malattia, 'importanza di seguire correttamente le terapie e la centralita
che assume I'adesione.La comorbidita con altre malattie, come la depressione (18)
(nel diabete o nell'infezione da HIV/AIDS) o I'abuso di alcool e farmaci sono fattori
importanti che possono modificare I'adesione ai trattamenti.

D. Fattori correlati alla terapia

Esistono molti fattori correlati alla terapia che influenzano I'adesione ai tratta-
menti. | piu importanti sono quelli legati alla complessita del regime terapeutico
che il paziente deve seguire, alla durata del trattamento, a fallimenti precedenti, alla
frequenza di variazioni della terapia, al manifestarsi, pill 0 meno precoce, dell’effica-
cia clinica dei trattamenti e degli effetti collaterali e alla disponibilita di un aiuto me-
dico che consenta al paziente di affrontarli meglio.
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Le caratteristiche proprie della malattia e/o delle terapie non risultano pit im-
portanti di altri fattori, ma piuttosto ne modificano l'influenza. Gli interventi volti a
migliorare 'adesione dovrebbero essere delineati in base ai bisogni del paziente,in
modo da ottenere il massimo impatto possibile.

E. Fattori correlati al paziente

| fattori correlati al paziente sono rappresentati dalle sue risorse, conoscenze,
attitudini, convinzioni, percezioni e aspettative.

Le convinzioni e le conoscenze del paziente sulla malattia da cui e affetto, la fi-
ducia (auto-efficacia) nel mantenere un comportamento corretto nella sua gestio-
ne, le motivazioni che riesce a trovare e le aspettative rispetto agli esiti del tratta-
mento e le conseguenze di una eventuale scarsa adesione, interagiscono in un
modo che ancora non riusciamo a comprendere del tutto.

Alcuni dei fattori strettamente correlati al paziente peri quali € stata dimostrata
una certa influenza sull'adesione ai trattamenti sono: dimenticanze, stress psicoso-
ciali,ansia circa la possibile insorgenza di effetti collaterali, scarse motivazioni,cono-
scenze e capacita inadeguate nella gestione dei sintomi della malattia e del tratta-
mento, mancanza di percezione della necessita delle terapie e degli effetti delle
stesse, sfiducia nell’efficacia dei trattamenti, fraintendimenti e non accettazione
della malattia, convinzioni negative circa la diagnosi,mancanza di percezione dei ri-
schi, cattiva comprensione delle indicazioni terapeutiche, rifiuto degli esami dia-
gnostici necessari, ridotte aspettative nei confronti della terapia, scarsa propensio-
ne a recarsi a visite di controllo o a seguire corsi comportamentali, motivazionali o
di psicoterapia, sentimenti negativi e di disperazione, frustrazione nei confronti dei
provider dell’assistenza, ansia per la complessita del regime terapeutico da seguire
e paura della dipendenza e dello stigma della malattia.

La percezione della necessita di assumere farmaci e influenzata dai sintomi, dal-
le aspettative e dalle esperienze del paziente, nonché dalla conoscenza della malat-
tia (19).1 dubbi in merito ai farmaci derivano in genere dalla convinzione che prima
o poi insorgeranno effetti collaterali e sara necessario adottare un nuovo stile di
vita, nonché da altre preoccupazioni ancora pil astratte riguardanti gli effetti a lun-
go termine e la dipendenza dai farmaci. Ovviamente tutti questi fattori sono corre-
lati ad un generale atteggiamento negativo nei confronti dei farmaci e al sospetto
che i medici prescrivano in maniera eccessiva (20,21), cosi come all’‘opinione,ancora
pit ampiamente condivisa, secondo la quale vi sono troppe sostanze chimiche che
inquinano gli alimenti e 'ambiente (22), ma anche il campo delle scienze, della me-
dicina e della tecnologia (23).

La motivazione del paziente che lo porta ad aderire ai trattamenti prescritti &
influenzata dal valore che egli conferisce al fatto di sequire correttamente il regime
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terapeutico (rapporto costi/benefici) e a quanto si sente effettivamente in grado di
farlo (24). Per migliorare I'adesione ai trattamenti & fondamentale, almeno quanto
gliinterventi strettamente biomedici, rafforzare le motivazioni del paziente aumen-
tando la sua percezione di quanto sia importante I'adesione ai trattamenti e conso-
lidando la sua fiducia circa la possibilita di imparare a gestire la malattia in maniera
autonoma.

2. Intervenire sulle cinque dimensioni

La capacita del paziente di seguire i trattamenti in maniera ottimale & molto
spesso compromessa da pit di un ostacolo. Affinché tutti questi ostacoli possano
essere superati, gli interventi volti a favorire I'adesione ai trattamenti richiedono la
presenza di numerose componenti e tutti gli operatori sanitari devono seguire lo
stesso processo sistematico di valutazione delle difficolta che incontrano.

Data la disponibilita di tutti gli interventi descritti, perché il problema dell’ade-
sione ai trattamenti sussiste ancora? Una risposta potrebbe essere che ¢ di fatto
piuttosto difficile implementare questi interventi. C'eé sempre stata la tendenza a
concentrare |'attenzione esclusivamente su un unico tipo di fattori (in genere corre-
lati al paziente). Al contrario, quando si vuole studiare in maniera sistematica l'insie-
me dei fattori che influenzano I'adesione ai trattamenti e degli interventi che pos-
sono servire a migliorarla, & necessario prendere in considerazione tutte e cinque le
dimensioni (fattori sociali ed economici, fattori correlati al sistema sanitario e al
team di assistenza, alla terapia, alla patologia e al paziente).

Benché numerosi interventi (per esempio, educazione al self-management del-
la malattia (25-34); programmi di gestione della terapia farmacologia (35,36); cure;
protocolli di intervento su farmacisti ed atri operatori sanitari non medici (37-43);
counseling (44,45); interventi comportamentali (46,47); follow-up (48,49); invio di
promemoria, etc.) si siano dimostrati efficaci nel migliorare in maniera significativa
I'adesione ai trattamenti (50-54), c'é stata sempre la tendenza ad utilizzarli da soli.
Ci si puo ragionevolmente aspettare che utilizzare un approccio indirizzato ad un
unico fattore abbia di fatto un’efficacia abbastanza limitata se, come spesso avvie-
ne, i fattori che influenzano I'adesione ai trattamenti interagiscono e si potenziano
I'un I'atro.

L'approccio che si e rivelato piu efficace & quello che opera su molti livelli, indiriz-
zandosi a piu di un fattore e utilizzando piu di un intervento. Numerosi programmi
hanno ottenuto buoni risultati proprio attraverso approcci multidimensionali (55-
57). Alcuni esempi sono dati dal Multiple Risk Factor Intervention Trial Research Group,
1982 (58) e dall’Hypertension Detection and Follow-up Program Cooperative Group,
1979 (59).In effetti, ci sono dati consistenti che inducono a servirsi di team di assisten-
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za sanitaria innovativi, invece che dei soliti team ad impostazione tradizionale, non-
ché di medici di base indipendenti e di sistemi solo minimamente strutturati (60,61).

Numerosi interventi sono gia stati implementati da parte di chi si occupa di as-
sistenza sanitaria. Sebbene nessuno di loro possa essere considerato il diretto re-
sponsabile dell’erogazione dei servizi, tutti hanno svolto un ruolo di primaria im-
portanza nel migliorare I'adesione ai trattamenti, proprio perché influenzano diret-
tamente uno o piu dei fattori che la determinano.

Il lavoro che dovra essere fatto nel tentativo di migliorare I'adesione ai tratta-
menti e le prestazioni professionali dei soggetti professionali coinvolti sono descrit-
ti di sequito.

A. Interventi sociali ed economici

| politici che hanno le responsabilita maggiori nel delineare e gestire la realta di
un sistema sanitario devono innanzi tutto comprendere come i fattori sociali ed
economici riescono ad influenzare I'adesione ai trattamenti.

| maggiori problemi sociali ed economici che vanno affrontati sono senz'altro
quelli legati alla poverta (62),alle possibilita di accesso alle cure e ai farmaci,all’anal-
fabetismo (62),alla disponibilita di un’efficace rete di supporto sociale e di modalita
di erogazione dei servizi che siano rispettose delle convinzioni di ogni paziente sul-
la malattia e sui trattamenti, culturalmente determinate (per maggiori informazioni
vedi Allegato 4).

E stato piu volte riportato che nei paesi in via di sviluppo I'elevato costo dei far-
maci e delle cure rappresenta una causa importante della mancata adesione ai trat-
tamenti. Se si vuole ottenere una buon grado di adesione saranno pertanto neces-
sari un‘’economia globale e sostenibile, prezzi accessibili e reti di sostegno affidabili.
Tutti i paesi che fanno parte della WHO dovranno impegnarsi a fondo per migliora-
re 'accesso alle cure e ai farmaci in tutto il mondo.

E stato dimostrato che un’organizzazione incentrata su interventi territoriali
quali, I'alfabetizzazione, la valutazione dei bisogni (63) e I'educazione delle famiglie
ha un impatto sociale positivo sul miglioramento del grado di adesione (64).

Il supporto sociale (per esempio,un supporto formale ed informale da parte degli
altri membri della comunita) & un fattore che influenza in manieraimportante il com-
portamento del paziente a tutela della propria salute e gli esiti del trattamento
(65,66). Inoltre esso migliora I'adesione alle indicazioni mediche in caso di patologie
croniche (67), come il diabete (68-78), I'ipertensione (79,80), I'epilessia (81-86), 'asma
(87),I'infezione da HIV/AIDS, il grado di adesione agli interventi preventivi come quelli
definiti dalle linee guida per lo screening del cancro al polmone (93) e ai follow-up in
caso di Pap-test anomali (94,95).Finora, non é stato dimostrato che il supporto sociale
influenzi I'adesione ai trattamenti per quel che riguarda I'astensione dal fumo (96,98).
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Alcuni validi esempi di programmi di intervento sul territorio implementati con
successo sono dati dai“medication group” (99) e dai gruppi di sostegno per pazienti
con lo stesso tipo di patologia. Gli obiettivi di questi programmi sono:

+ favorire lo scambio di esperienze nell’affrontare la malattia e i trattamenti;

- fornire esaurienti informazioni mediche;

+ incoraggiare i pazienti ad assumersila responsabilita dei propri trattamenti.

Prove evidenti dimostrano che organizzare gruppi di sostegno per pazienti con
lo stesso tipo di patologia puo migliorare il grado di adesione alle terapie (88,100-
107), e riduce i tempi che gli operatori sanitari devono impiegare per I'assistenza ai
pazienti affetti da patologie croniche (107-109). Molti altri interventi territoriali han-
no prodotto benefici economici e sanitari, migliorando la capacita dei pazienti di
gestire la malattia in maniera autonoma (110-117) e/o attraverso l'integrazione di
forme diverse di erogazione dell’assistenza.

E stato anche dimostrato che far parte di gruppi organizzati di pazienti sostenu-
ti dagli operatori della sanita puo servire a motivare il self-management delle malat-
tie croniche e a fare in modo che il paziente continui ad aggiornare le sue conoscen-
ze sulla malattia e ad adottare un nuovo stiledivita (110,111,113-115,123,124).

Cisono tre diverse tipologie di organizzazioni di pazienti (PO):

+ organizzazionifinanziate e gestite direttamente dai provider di assistenza sani-
taria (per esempio le HMO - health maintenance organization negli Stati Uniti);

+ organizzazioni finanziate direttamente dai pazienti, ma promosse, organizza-
te e supportate dai provider di assistenza sanitaria (come in Messico);

* organizzazioni indipendenti senza alcun legame con i provider di assistenza
sanitaria.

Sfortunatamente le PO senza alcun legame con i provider generalmente man-
cano di quei programmi specifici a supporto del self-management della malattia da
parte del paziente. L'efficacia di queste organizzazioni non e stata ancora valutata
edin genere, esse sono impegnate soprattutto in attivita di advocacy.

Sebbene esistano numerosi e ben organizzati gruppi di intervento, solo pochi
pazienti sono a conoscenza dei benefici che possono derivare dalla partecipazione
a questi gruppi per quel che riguarda la possibilita di migliorare il self-management
di condizioni patologiche croniche.Sono necessarie ulteriori valutazioni per stabili-
re la reale efficacia e i rapporti costi/efficienza di queste organizzazioni nel rafforza-
re I'adesione ai trattamenti.

La WHO, i Ministeri della Sanita e le Agenzie di sviluppo rivestono il ruolo piu
importante nel promuovere e coordinare gli sforzi community-based necessari per
controllare tutti i fattori economici e sociali che influenzano I'aderenza il livello di
adesione ai trattamenti.
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B. Interventi sul sistema sanitario e sul team di assistenza

Gia da molto tempo il problema della mancata adesione ai trattamenti ha atti-
rato |'attenzione dei ricercatori e dei provider dei servizi di assistenza di base. Per-
tanto molti opinion-leader hanno posto il problema tra i loro principali obiettivi po-
litici. Questo rapporto puo servire a focalizzare I'attenzione sulle conseguenze della
scarsa adesione, non solo sulla salute della popolazione, ma anche sull’efficienza
dell'intero sistema sanitario, e a mostrare quale sia il ruolo chiave che la politica &
chiamata a svolgere.

L'adesione ai trattamenti é un problema multidimensionale dove si concentrano
glisforzi dei diversi attori dell’assistenza sanitaria.

| leader che si occupano di sanita contribuiscono a vari livelli a delineare un si-
stema sanitario che vada incontro alle necessita di quanti ne fanno parte. Cio che
qui interessa maggiormente ¢ il modo in cui i sistemi sanitari operano, quali sono i
servizi e le risorse disponibili e accessibili alla popolazione e le modalita con le quali
i provider erogano i trattamenti.

Questa review ha individuato cinque principali ostacoli legati in maniera inestri-

cabile a fattori inerenti al sistema sanitario e ai team di assistenza:

* mancanza di consapevolezza e di conoscenze adeguate sul problema dell’a-
desione;

+ mancanza di strumenti clinici che aiutino gli operatori sanitari nella valuta-
zione del problema dell’adesione e nell'adozione di eventuali interventi che
sirendono necessari;

+ disparita nell’erogazione di servizi riservati alle patologie croniche;

+ comunicazione insufficiente tra pazienti e operatori.

Nessun intervento adottato singolarmente, ma anche nessun pacchetto di in-
terventi, si € dimostrato efficace per la totalita dei pazienti, delle patologie e dei set-
ting terapeutici. Di conseguenza, gli interventi indirizzati al problema dell’adesione
devono essere individualizzati sulla base delle particolari esigenze legate alla ma-
lattia del paziente. Per realizzare cio, i sistemi sanitari e i provider hanno bisogno di
strumenti di valutazione non solo dell'adesione, ma anche di tutti i fattori che con-
tribuiscono in qualche modo a determinarla.

Dal momento che i provider di assistenza sanitaria dovrebbero svolgere un ruo-
lo significativo nel favorire 'adesione ai trattamenti, delineare ed implementare in-
terventi che ne influenzino positivamente |'attivita sembra essere una strategia va-
lida.Nonostante i numerosi tentativi in merito, & possibile che tutti siano comunque
stati poco efficaci, proprio perche non sono riusciti a trasmettere agli operatori
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competenze sufficienti e/o queste competenze non sono state largamente adotta-
te nella pratica clinica quotidiana.

Per far si che cio diventi una realta, le diverse figure professionali devono poter
seguire training specifici sulla gestione dell'adesione ai trattamenti e i sistemi sani-
tari nei quali lavorano devono delineare ed erogare servizi che inseguano questo
obiettivo primario.Perché i professionisti acquistino pieni poteri & necessario ed ur-
gente che possano disporre di un “kit di strumenti per il counseling dell'adesione”
che si adatti alle diverse condizioni socioeconomiche e che serva a valutare in ma-
niera sistematica I'adesione del paziente ai trattamenti,ad individuare gli interventi
necessari e ad operare un accurato follow-up.

Un training di questo tipo tratta contemporaneamente tre argomenti principali.

Informazione sull'adesione.Un resoconto di tutti i fattori che si sono dimostrati
importanti per I'adesione, degli interventi efficaci,dell’'epidemiologia, delle implica-
zioni economiche, ed infine, dei meccanismi comportamentali che determinano I'a-
desione del paziente ai trattamenti.

Un modo clinicamente utile di utilizzare queste informazioni e di affrontare il
problema dell’adesione. Esso dovrebbe comprendere strumenti di valutazione e
strategie che servano a favorire il cambiamento. Qualsiasi intervento educativo
deve fornire una risposta alle seguenti domande: In che modo si deve intervistare il
paziente per valutare il suo grado di adesione? Come si pud trarre insegnamento da
fattori ed interventi gia realizzati in altre realta? Come devono essere individuate le
priorita e scelti, tra gli interventi disponibili, quelli piti adeguati? In che modo devo-
no essere seguiti e valutatii progressi del paziente?

Modelli comportamentali per definire e mantenere determinate abitudini di
vita. Questa componente puo essere realizzata avvalendosi di tecniche di“role-
play” o di altre strategie educazionali, attraverso le quali gli operatori sanitari posso-
no far propri determinati strumenti comportamentali per favorire I'adesione ai trat-
tamenti e utilizzarli nella pratica quotidiana.

Abbiamo a disposizione alcune informazioni che riguardano il training neces-
sario a che gli operatori sanitari realizzino interventi individualizzati realmente effi-
caci.Ockene et al.(125) hanno riportato l'efficacia di interventi brevi centrati sul pa-
ziente in diversi studi clinici randomizzati: lo studio WATCH (dieta) (126,127), il
Project Health (alcool) (128), il Nurse-Delivery Diabetic Smoking Intervention Project
(129) e il Physician-Delivered Smoking Intervention Project (per smettere di fumare)
(130). Quest'ultimo ha evidenziato un miglioramento statisticamente significativo
dopo unintervento della durata di soli 5-9 minuti.

Da questi studi emerge chiaramente che una buona adesione ai trattamenti si ot-
tiene attraverso un processo continuo e dinamico.l medici (ma anche gli altri operatori
sanitari) spesso presuppongono che un paziente €, o dovrebbe essere, motivato a se-
guire in modo corretto un protocollo terapeutico. Tuttavia, studi recenti realizzati nel
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campo delle scienze comportamentali hanno rivelato che questo assunto e del tutto
erroneo.La popolazione dei pazienti puo essere suddivisa in base al livello di disponibi-
lita a seguire le indicazioni mediche (131-133).La mancanza di corrispondenza tra la di-
sponibilita del paziente e i tentativi del medico di intervenire,dimostra che molto spes-
S0 vengono prescritti trattamenti a pazienti assai poco propensi a seguirli.

Benché gli interventi sull’adesione diretti al paziente consistessero nel fornirgli le
informazioni necessarie ad aumentare le sue conoscenze sull'argomento, i dati di cui
disponiamo dimostrano che le conoscenze da sole non bastano. Roter et al. hanno
pubblicato una meta-analisi sugli interventi in grado di rafforzare I'adesione ai trat-
tamenti:la conclusione a cui sono giunti & che“nessuna strategia e nessun program-
ma specifico mostrava effettivi vantaggi rispetto ad altri, e interventi piu articolati
che mettevano insieme le componenti cognitive, comportamentali ed affettive
(motivazionali) risultavano piu efficaci di un intervento focalizzato su un unico aspet-
to”(134). Nella medicina di base gli interventi volti ad ottimizzare 'adesione ai tratta-
menti devono andare ben oltre semplici consigli e prescrizioni. Se il valore che il
paziente attribuisce all'adesione e la sua fiducia in essa sono bassi, anche la possibi-
lita che aderisca ai trattamenti in maniera corretta risultera altrettanto bassa.

| provider di assistenza sanitaria devono imparare a valutare le potenzialita del-
I'adesione ai trattamenti e ad individuare prontamente i casi di mancata adesione.
Devono inoltre utilizzare queste informazioni per realizzare interventi brevi che fa-
voriscano e supportino il cammino verso I'adesione ai trattamenti. Dei punti di rife-
rimento concettuale che spieghino come progredisca il livello di adesione del pa-
ziente al trattamento potranno aiutare i medici di medicina generale a programma-
reilorointerventiin base alle reali necessita del paziente.

Sono necessari ancora molti studi sull'argomento.Iniziative sostenibili rivolte ai
provider dovrebbero fornire tutte le nozioni necessarie sull'insieme dei fattori che
determinano il problema della scarsa adesione e sulle strategie da adottare per af-
frontarlo, strategie daimplementare sistematicamente nella pratica clinica.

| dati emersi in questo rapporto suggeriscono che potrebbe essere davvero uti-
le riuscire a modificare la prospettiva dei provider,inducendoli a realizzare interven-
ti rivolti alle reali necessita dei pazienti e ad apprendere le strategie piu idonee per
soddisfarle.Uno dei problemi da affrontare e legato alla circolazione relativamente
scarsa delle conoscenze.| risultati degli studi fin qui condotti non sono stati trasferi-
ti nella pratica clinica. Cio sottolinea quanto sia urgente il bisogno di programmi
educativi che vadano oltre la semplice esposizione del problema e che rendano
note a tutti le soluzioni da adottare quotidianamente.

La WHO e molti Ministeri della Sanita stanno lavorando attivamente per miglio-
rare I'erogazione dei servizi, ma molto lavoro & ancora necessario perché anche le
patologie croniche ricevano un'assistenza adeguata.
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C. Interventi correlati alla terapia

In alcuni studi sugli interventi correlati alla terapia e stato dimostrato che gli
ostacoli principali per I'adesione ai trattamenti sono rappresentati dalla frequenza
delle somministrazioni e dall'incidenza degli effetti collaterali. Le aziende farma-
ceutiche, unitamente ai medici e ai ricercatori, stano affrontando questi problemi.ll
sistema sanitario svolge un ruolo importante nel minimizzare, invece, I'impatto de-
gli effetti collaterali.

D. Interventi correlati alla condizione patologica

Le esigenze, i sintomi e la compromissione funzionale caratteristici di una malat-
tia rappresentano il target specifico di ogni operatore della sanita, che ha la possibi-
lita di fornire un’assistenza ottimale nel momento in cui riesce ad identificare ed af-
frontare ognuno di questi problemi e a trattare adeguatamente anche le altre condi-
zioni patologiche in comorbidita che influenzano I'adesione ai trattamenti. Per
esempio, tenuto conto dell’alta prevalenza della depressione e del suo effetto rile-
vante sul livello di adesione, gli interventi di counseling in questo campo dovrebbero
sempre prevedere anche uno screening per la depressione.

E. Interventi correlati al paziente

| maggiori ostacoli per I'adesione ai trattamenti che vengono descritti in lette-
ratura ed esaminati in questo report sono rappresentati dalla carenza di informazio-
ni, dall'incapacita di gestire la malattia in maniera autonoma, dalla difficolta del pa-
ziente nel trovare le giuste motivazioni, e dalla mancanza del sostegno necessario a
modificare alcuni comportamenti.

Questi ostacoli, particolarmente significativi per gli interventi che hanno
I'obiettivo di modificare abitudini e stili di vita, riguardano anche I'uso corretto dei
farmaci.La WHO é ben consapevole del fatto che € necessario fornire al paziente un
supporto valido perché impari a gestire la malattia in maniera autonoma. Molti ri-
cercatori stanno lavorando alla stesura e alla diffusione di linee-guida per il self-ma-
nagement delle malattie.

Anche i cambiamenti generali nell’erogazione dei servizi e la contrazione dei
budget per I'assistenza hanno contribuito a far si che il paziente abbia sempre piula
necessita di imparare a gestire da solo i suoi trattamenti.| dati di cui disponiamo di-
mostrano che la realizzazione di interventi di self-management tesi a rinforzare le
motivazioni del paziente e a migliorare I'adesione ai trattamenti possono essere di
grande aiuto nel soddisfare queste necessita.
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E essenziale aumentare I'efficacia degli interventi destinati a tutti quei fattori
che sono in qualche modo correlati al paziente. Molti dati derivanti dalle scienze
comportamentali dimostrano I'efficacia di alcune strategie specifiche. Nonostante
sia ben noto che I'attivita educativa da sola rappresenti un intervento piuttosto de-
bole, molti programmi continuano a far assegnamento soprattutto su di essa per
stimolare il paziente ad aderire correttamente ai trattamenti.ll paziente ha bisogno
di essere informato e motivato, nonché di apprendere strategie cognitive e com-
portamentali di self-regulation se vuole affrontare in maniera efficace il problema
del trattamento di una determinata patologia. Perché possa essere fornita un’assi-
stenza adeguata anche alle patologie croniche & necessario stimolare sia il paziente
che la comunita che deve sostenerlo (135).

Gli sforzi fatti per migliorare la diffusione delle informazioni tra i pazienti sono
continui, ma fornire le motivazioni necessarie per mantenere I'adesione ai tratta-
menti nelle terapie a lungo termine & uno dei problemi piu importanti che il siste-
ma sanitario si trova ad affrontare. Sebbene gli operatori sanitari svolgano un ruolo
importante nel diffondere ottimismo ed entusiasmo e nell'incoraggiare i pazienti
affinché mantengano comportamenti corretti a tutela della propria salute (136),
ogni sistema sanitario ed i team di assistenza incontrano spesso grosse difficolta nel
continuare a motivare i pazienti affetti da patologie croniche. Durante gli ultimi die-
ci anni, queste difficolta hanno accresciuto l'interesse per il ruolo svolto dai pro-
grammi educativi community-based e/o di sel-management volti alla realizzazione
e al mantenimento di abitudini di vita che tutelino maggiormente la salute, ivi com-
presal'adesione alle indicazioni mediche.
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Molti studi hanno riportato che i costi della sanita subiscono importanti varia-
zioni quando si riesce ad ottenere un miglioramento sostanziale dell’adesione ai
trattamenti. Alcuni hanno evidenziato che gli investimenti iniziali sono stati com-
pletamente recuperati in pochi anni e che i costi correnti sono ampiamente coperti
dal risparmio che deriva evidentemente dalla prevenzione delle ricadute, degli epi-
sodi acuti e delle complicanze della malattia.

Dal punto di vista sociale, la maggior parte degli interventi volti a migliorare I'a-
desione ai trattamenti ha prodotto un notevole risparmio legato ad una migliore
qualita della vita e ad una riduzione dei costi indiretti per la maggiore produttivita
del paziente.

1. Diabete

Il diabete & una tipica malattia cronica per il controllo della quale & assolutamente
necessario un approccio terapeutico integrato e multidimensionale. Qualsiasi tipo di
intervento volto ad ottenere un buon controllo metabolico del diabete, 0 quantome-
no aritardare l'insorgenza delle complicazioni, viene realizzato fornendo al paziente il
supporto necessario a sviluppare un'adeguata capacita di self-management della ma-
lattia.Gli interventi che servono a migliorare I'adesione ai trattamenti nei pazienti dia-
betici si avvalgono di un approccio comprensivo e multifattoriale, attraverso il quale si
riesce ad ottenere un miglior controllo della malattia.

Per esempio, una review sistematica di Renders e colleghi (1) sugli interventi
realizzati per migliorare la gestione del diabete mellito nella medicina di base con-
dotta su pazienti ambulatoriali e in setting di comunita, ha esaminato 41 diversi stu-
di su strategie di intervento multidimensionale. Alcuni di questi studi si indirizzava-
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no agli operatori sanitari, altri alle organizzazioni assistenziali, la maggiori parte ad
entrambi.ln 15 studi, agli interventi effettuati su organizzazioni e professionisti del-
la sanita, & stata aggiunta un‘attivita educativa nei confronti dei pazienti.| ricercato-
ri sono giunti alla conclusione che strutturare interventi multidimensionali puo ser-
vire agli operatori per migliorare la gestione del paziente diabetico, altrettanto di-
casi degli interventi che riguardano l'aspetto organizzativo, che consentono di ef-
fettuare in modo piu celere e regolare gli esami e i controlli. Infine, anche gli inter-
venti incentrati sul paziente possono determinare migliori esiti della malattia. In
questo caso l'infermiere puo svolgere un ruolo importante attraverso I'educazione
del paziente e facilitando la sua adesione ai trattamenti.

Una recente meta-analisi ha dimostrato che un‘attivita educativa sul self-mana-
gement della malattia migliorai livelli glicemici gia al primo follow-up, e che dei con-
tatti pit prolungati potenziano questo effetto.Tuttavia, i benefici si riducono da uno
a tre mesi dopo la fine dell'intervento, suggerendo che i comportamenti appresi si
modificano nel tempo (2) e che sono necessari ulteriori interventi per mantenere il
miglioramento ottenuto.

In uno studio condotto in Svizzera, Gozzoli et al. hanno stimato l'impatto di al-
cuni interventi alternativi per migliorare il controllo delle complicanze del diabete
(3) e sono giunti alla conclusione che la realizzazione di interventi multifattoriali,
compreso un miglior controllo dei fattori di rischio cardiovascolare unito alla dia-
gnosi e al trattamento precoce delle complicanze del diabete, potrebbe sia ridurre i
costi che salvare delle vite.

Il case-management infermieristico (4-6), il management della malattia (7,8) e
quello centrato su interventi sul territorio (9) hanno tutti determinato una migliore
adesione agli standard di assistenza raccomandati, in alcuni casi con outcome dav-
vero importanti sia dal punto di vista clinico che economico. Inoltre, il Chronic Care
Model (CCM), un modello di intervento sistematico per il miglioramento della qua-
lita della vita dei pazienti affetti da patologie croniche, ha evidenziato dei risultati
algquanto promettenti (10,11).

Negli Stati Uniti analoghi risultati positivi sono stati riportati dal Diabetes Road-
map of Group Health Cooperative of Puget Sound (GHC), una HMO che serve circa
400.000 persone nello stato di Washington e che utilizza una strategia di manage-
ment con interventi sul territorio per migliorare 'assistenza e gli outcome di circa
130.000 pazienti diabetici (9). Questa strategia di intervento utilizza linee-guida,
tecniche e dati epidemiologici per pianificare, organizzare, erogare e monitorare
I'assistenza in specifiche sottopopolazioni di pazienti, come appunto i diabetici.
Questo programma di supporto ha lo scopo di aiutare chi opera nell’assistenza di
base a migliorare la capacita di fornire assistenza ai pazienti diabetici attraverso in-
terventi centrati sul territorio. Basato su un CCM integrato, il programma compren-
de un registro on-line dei pazienti diabetici, linee-guida evidence-based per I'assi-
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stenza di routine al diabete, un miglior sostegno al paziente per la gestione autono-
ma della malattia e revisioni del progetto terapeutico anche attraverso riunioni di
gruppo. Congiuntamente, il paziente viene visitato da operatori che fanno parte di
un team per I'educazione al controllo del diabete. | primi risultati del programma
hanno evidenziato che i controlli previsti dallo screening per i disturbi associati al
diabete sono aumentati dal 56% al 70% per quello che riguarda la retina, dal 18% al
68% per il rene, dal 18% all’82% per la vasculopatia degli arti inferiori e infine, da
72% al 92% per il test dell’emoglobina glicosilata.| costi dell’assistenza per l'intera
popolazione di pazienti diabetici si sono ridotti dell'11%.

La maggior parte degli studi che hanno dimostrato una riduzione dei costi han-
no utilizzato un approccio sistematico per il management della malattia (8,12). Sa-
ranno necessarie ulteriori ricerche per valutare il rapporto costi-efficacia di ogni in-
tervento volto a migliorare il grado di adesione ai trattamenti.

2. Ipertensione

Nei pazienti ipertesi, I'adesione ai trattamenti prescritti ha un impatto davvero
notevole sugli outcome in termini di salute e sui costi dell’assistenza. Alcuni dei fat-
tori determinanti I'adesione ai trattamenti antiipertensivi risultano strettamente
correlati alle caratteristiche della terapia, in modo particolare alla tollerabilita del
farmaco e alla complessita del regime terapeutico. Di conseguenza, una riduzione
degli effetti collaterali, variazioni ridotte della terapia e delle somministrazioni gior-
naliere e la monoterapia sono tutte associate ad un miglior grado di adesione ai
trattamenti (14-16).

In un fondamentale studio condotto da Morisky et al.(17),i pazienti erano stati
assegnati a tre diversi programmi di intervento per il miglioramento del grado di
adesione: counseling del medico, supporto familiare per il monitoraggio dell’assun-
zione dei farmaci, riunioni di gruppo condotte da un assistente sociale, ciascun pro-
gramma fiferito ad un gruppo di controllo. L'analisi condotta per un arco di tempo
di cinque anni ha evidenziato nei tre i gruppi continui effetti positivi in riferimento
agli appuntamenti, al controllo del peso corporeo e della pressione arteriosa; inol-
tre, rispetto ai controlli la mortalita generale era del 57,3% in meno e quella piu
strettamente legata all'ipertensione del 53,2% in meno. | risultati di questo studio
longitudinale forniscono dati a favore dell’utilizzazione di tecniche di intervento
per il miglioramento dell'adesione ai trattamenti nei pazienti ipertesi.

Un altro studio ha utilizzato un programma educativo che poneva in evidenza
quanto fosse importante seguire i trattamenti pit appropriati. Nei gruppi di inter-
vento la pressione arteriosa, sistolica e diastolica, sia degli uomini che delle donne
diminuiva nonostante I'eta aumentasse di 5 anni; inoltre si riscontrava un miglior
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controllo della pressione arteriosa e (24,8% al baseline; 39,7% alla fine dello studio)
una sostanziale riduzione della mortalita per malattie cardiovascolari a seguito del-
larealizzazione del programma.

Un altro intervento che ha mostrato risultati promettenti prevede I'auto-misu-
razione dei valori pressori. Per esempio, uno studio ha evidenziato che nei pazienti
con scarsa compliance alle terapie si assisteva ad un aumento della compliance stes-
sa dallo 0 al 70% dopo I'introduzione dell’auto-misurazione della pressione arterio-
sa. Gli autori sono giunti alla conclusione che questa tecnica pud essere estrema-
mente valida per tutti quei pazienti in cui si sospetta che la scarsa risposta ai tratta-
menti antiipertensivi dipenda da una scarsa compliance (19).

Altri studi hanno dimostrato che l'assistenza al paziente da parte di infermieri
specificatamente addestrati si traduce in un aumento del grado di adesione ai trat-
tamenti (20-22) e da uno studio realizzato da medici britannici su 833 pazienti sono
emersi dati ancora piu significativi sull’efficacia di brevi interventi di counseling
comportamentale condotti da infermieri (21). Anche un altro studio ha dimostrato
che I'adesione ai trattamenti antiipertensivi puo trarre beneficio da interventi gui-
dati da personale infermieristico (22).

Infine, Bogden et al. (23) hanno testato I'efficacia del lavoro svolto congiunta-
mente da medici e farmacisti su pazienti con ipertensione non controllata dai far-
maci.ln uno studio randomizzato controllato, in 95 adulti ipertesi (pit del doppio ri-
spetto ai controlli) si & ottenuto un buon controllo della malattia.

3. Asma

Una review sistematica realizzata dal Cochraine Airways Group ha dimostrato
che negli adulti asmatici I'addestramento al self-management della malattia (com-
prendente il controllo del flusso massimo espiratorio e dei sintomi) associato a con-
trolli medici regolari e ad un piano terapeutico scritto, porta ad un miglioramento
degli outcome in termini di salute.L'educazione al sel-management riduce il ricorso
all'ospedalizzazione, il numero delle visite mediche, specie quelle non programma-
te, le assenze dal lavoro o da scuola e gli attacchi d’asma notturni.Infine, i program-
mi di training che rendono il paziente in grado di modificare la propria terapia utiliz-
zando un piano terapeutico scritto appaiono piu efficaci di altri modelli di self-ma-
nagement dell'asma e determinano un miglioramento significativo della funziona-
lita respiratoria (24).

Il Cochrane Airways Group ha anche dimostrato che approcci meno allargati,
per esempio un’attivita educativa che prevede solo informazioni generali sull'asma,
non sembrano determinare buoni outcome sanitari negli asmatici adulti, nonostan-
te i sintomi percepiti possano in qualche modo migliorare (24).
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Tuttavia, I'educazione del paziente e il sel-management della malattia dovreb-
bero far parte integrante di qualsiasi programma di controllo a lungo termine dell’a-
sma. In particolare, la valutazione economica dei programmi di sel-management
dell’asma ha dimostrato un ottimo rapporto costi-efficacia, in termini di costi sia di-
retti (soprattutto per il minor ricorso all'ospedalizzazione e ai servizi per le emergen-
ze) che indiretti (per esempio, perdita di produttivita e assenze scolastiche).l rapporti
costi-benefici risultano tra 1:2,5 e 1:7 e sono ancora migliori per quei programmi de-
stinati a gruppi ad alto rischio o a pazienti con asma grave (25-27). Di seguito sono
descritti alcuni esempi di studi che hanno registrato un netto risparmio.

L'Open Airways programme (sei sedute mensili della durata di 1 ora) istruiva geni-
tori a basso reddito di 310 bambini asmatici delle aree urbane sulle misure da adotta-
re nel management quotidiano della malattia, sia da parte dei bambini che dei loro
genitori.ll programma ha rilevato che il 44% dei genitori temeva di non essere in gra-
do di far fronte adeguatamente ad un attacco d'asma, ritenendo pit opportuno por-
tare comunque i bambini al piu vicino pronto soccorso, indipendentemente dalla
gravita dell’episodio. Rispetto ai gruppi di controllo, la partecipazione all'Open
Airways programme riduceva della meta il ricorso ai servizi di emergenza e ai ricoveri
in ospedale da parte di quei pazienti che erano stati ospedalizzati nell’anno prece-
dente, il che determinava un risparmio di 11,22 dollari per ogni dollaro speso (28).

Uno studio italiano che ha preso in esame due programmi educativi strutturati
per 'asma ha rilevato che per ogni paziente il risparmio legato ad una riduzione
della morbidita ammontava a 1.894,70 dollari in caso di programma intensivo (IP) e
a 1.687,80 dollari in caso di programma breve (BP). Il risparmio netto era di 1.181,50
dollari per I'lP e di 1.028 dollari per il BP.ll rapporto costi-benefici per ogni dollaro
spesoeradi1:2,6 perl'lPe 1:2,5 peril BP (29).

In un programma condotto presso I'Henry Ford Hospital di Detroit, Michigan
1986-1987,in tre sedute educative della durata di unora,alcuni infermieri spiegava-
no a piccoli gruppi di pazienti I'importanza dell’adesione ai trattamenti farmacolo-
gici e dell'astensione dal fumo e insegnavano metodi di controllo e di prevenzione
degli attacchi d’asma ed esercizi di rilassamento. Con soli 85 dollari a persona (il co-
sto annuale del programma), nell'anno successivo a questo intervento si otteneva
una riduzione dei costi legati alle visite richieste presso i servizi di emergenza di 635
dollari a persona. Il programma faceva registrare inoltre una riduzione del 35% ri-
spetto al gruppo di controllo del numero dei giorni in cui I'attivita dei pazienti risul-
tava limitata a causa dell’asma (30).

In Germania, un programma di intervento strutturato ha prodotto un risparmio
netto di 12.850 marchi a paziente nei tre anni successivi. Nel settore sanitario il ri-
sparmio netto & stato di 5.900 marchi. In tre anni si sono risparmiati 2,7 marchi da
parte degli organismi addetti ai pagamenti e un totale di 5 marchi da parte della so-
cieta per ogni marco speso nel programma (rapporti costi-benefici di 1:2,7 e 1:5).Gli
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autori sono pertanto giunti a concludere che un programma di intervento struttu-
rato determina notevoli benefici economici. Questo risultato si manteneva stabile
anche quando testato su diversi indicatori di outcome. Un programma di questo
tipo é pertanto da ritenersi valido non solo per i benefici in termini clinici, ma anche
perisuoivantaggi economici (31).

In uno studio condotto negli Stati Uniti, pazienti asmatici adulti apprendevano
delle tecniche di sel-management della malattia in sette sedute di gruppo della du-
rata di 90 minuti ciascuna presso la Ohio University di Atene, Ohio. Ai partecipanti &
stato chiesto di tenere un registro dei massimi picchi respiratori e di tutti gli attacchi
d’asma, oltre che un quaderno di lavoro sul quale annotare una serie di informazio-
ni che sarebbero poi state utilizzate per calcolare costi e benefici. Un programma
del costo di 208 dollari a paziente negli anni successivi portd ad una riduzione dei
costi annuali correlati all'asma di una media di 500 dollari, soprattutto per il minor
ricorso all'ospedalizzazione e per assenze meno frequenti dal lavoro. | ricercatori
hanno anche adattato un intervento individualizzato da utilizzare in ambito chirur-
gico (32).La successiva valutazione economica di questo studio ha dimostrato cheiil
programma apportava notevoli benefici, riducendo i costi dell’asma di 475,29 dol-
lari per ogni paziente.| benefici derivavano prima di tutto dalla riduzione dei ricove-
ri ospedalieri (costi ridotti da 18.488 a 1.538 dollari) e della perdita di reddito legata
all'asma (ridotta da 11.593 a 4.589 dollari). Il costo del programma di self-manage-
ment dell'asma ammontava a 208,33 dollari a paziente. Confrontando i costi gene-
rali del programma con i benefici prodotti si otteneva un rapporto costi-benefici di
1:2,28,il che dimostra che il programma si pagava ampiamente da solo (33).

L'Harvard Community Health Plan ha ridotto la quota annuale di ammissione ai
dipartimenti di emergenza pediatrici del 79% e, in generale, dei ricoveri ospedalieri
del 86% utilizzando un unico intervento infermieristico di 8 ore a settimana. In ag-
giunta, per istruire al meglio il paziente sulla gestione della malattia, sui farmaci, sui
fattori scatenanti e sull’'uso degli agenti inalatori e degli strumenti per la misurazione
del flusso respiratorio, gli infermieri mantenevano un regolare contatto telefonico
con pazienti e familiari, finalizzati a favorire e garantire una buona compliance ai pia-
ni terapeutici individualizzati. Nel 1991 i pazienti hanno partecipato al programma
per un tempo variabile da sei mesi a due anni. Per un costo di soli 11.115 dollari al-
I'anno. Nel 1993 questo intervento ha prodotto un risparmio di circa 87.000 dollari
perun costodisoli11.115 dollari all'anno (34).

Nello Wee Wheezers programm sono state realizzate quattro sedute di piccoli
gruppi, di circa due ore ciascuna, per insegnare ai genitori di bambini di eta inferio-
re ai sette anni ad aiutare i figli nella gestione dell’attacco d’asma,a comunicare con
gli operatori e a promuovere il benessere psicosociale di tutta la famiglia. Le ultime
due sedute prevedevano 45 minuti diistruzioni dirette ai bambinitrai4 ei6 anni.ln
media, sono stati registrati 0,9 giorni di malattia in meno e 5,8 giorni liberi da malat-
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tia in piu e i genitori hanno riferito 4,4 notti di sonno ininterrotto in pit durante il
mese che precedeva la compilazione del questionario al follow-up. 1l costo del pro-
gramma é approssimativamente di 26 dollari per ogni bambino (35).

Per riassumere, la miglior pratica clinica per controllare I'asma e favorire I'ade-
sione ai trattamenti deve prevedere e rinforzare il legame tra attivita educativa e
self-management della malattia. Non sorprende quindi il fatto di poter disporre di
dati significativi a sostegno dell’efficacia dei programmi di self-management guida-
ti e dell'ottimo rapporto costi-benefici.Inoltre, la maggior parte degli studi ha dimo-
strato che I'applicazione dei programmi produce un netto risparmio.

4, Bibliografia

1. Renders C,Valk G, Griffin S.Interventions tp
improve the management of diabetes meliitus
in primary care, outpatient and community
settings.Cochrane Database of Systematic
Reviews,2001.

N

. Norris SLL et al.5ell-management education lor
adults with type 2 diabetes:a meta-analysis of
the effect on glycemic control. Diabetes Care,
2002,25:1159-1171.

w

. GozzoliV et al. Economic and clinical impact of
alternative disease management strategies lor
secondary prevention in type 2 diabetesin the
Swiss setting. Swiss Medical Weekly, 2001,13:
303-310.

4. Aubert RE et al.Nurse case management to
improve glycemic control in diabetic patients
in a health maintenance organization.A
randomized, controlled trial. Annals ofinternal
Medicine, 1998,129:605-612.

w

. Piette JD et al.Do automated calls with nurse
lollow-up improve sell-care and glycemic control
among vulnerable patients with diabetes?
American Journal of Medicine, 2000,108:20-27.

6. Weinberger M et aLA nurse-coordinated
intervention lor primary care patients with
non-insuiin-dependent diabetes meliitus:
impact on glycemic control and health-related
quaiity of lile. Journal of Generai Internai
Medicine, 1995,10:59-66.

~N

. McCulloch DK et al.Improvement in diabetes
care using an integrated population-based
approach in a primary care setting.Disease
Management, 2000, 3:75-82.

8. Sadur CN et al.Diabetes managementin a
health maintenance organization.Efficacy of
care management using cluster visits. Diabetes
Care, 1999,22:2011-2017.

9. McCulloch DK et aLA population-
basedapploach to:diabetes managementina
primary care setting:Early results and lessons
learned.Effective Clinical Practice, 1998,1:12-22.

10. BodenheimerT,Wagner EH,Grumbach
K.Improving primary care lor patients with
chronicillness:the chronic care model, Part
2.Journal of the American Medical Associatian,
2002,288:1909-1914.

1

—_

. BodenheimerT,Wagner EH,Grumbach
K.Improving primary care lor patients with
chroniciliness. Journal of the American Medical
Association,2002,288:1775-1779.

12. Wagner EH et al.Effect of improved glycemic
controi on health care costs and
utiiization.Journal of the American Medical
Association,2001,285:182-189.

13. Newell SA,Bowman JA,Cockburn JD.Can
compiiance with nonpharmacologic
treatments lor cardiovascular disease be
improved?American Journal of Preventive
Medicine, 2000,18:253-261.

14. Monane M et al.The effects of initial drug
choice and comorbidity on antihy pertensive
therapy compiiance.Results [rom a population-
based study in the elderly. American Journal of
Hypertension,1997,10:697-704.

15. Bloom BS.Continuation of initial antihyperten-
sive medication after 1 year of therapy.Clinical
Therapeutics,1998,20:671-681.



ADESIONE ALLE TERAPIE A LUNGO TERMINE « PROBLEMI E POSSIBILI SOLUZIONI

16.

17.

18.

19.

20.

2

—-

22.

23.

24,

25.

Hasford JM.A population-based European
cohort study of persistence in newly
diagnosed hypertensive patients.Journal of
Human Hypertension,2002,16:569-575.

Morisky DE et al.Five-year blood pressure
control and mortality lollowing heaith
education lor hypertensive patients.American
Journal of Public Health,1983,73:153-162

Kotchen JM et al.Impact of a rural high blood
pressure control program on hypertension
control and cardiovascular disease
mortality.Journal of the American Medical
Association,1986,255:2177-2182.

Edmonds D et al. Does sell-measurement of
blood pressure improve patient compliance
in hypertension? Journal ofHypertension,
1985, (5uppl) 3:531534.

Stason WB et al.Effectiveness and costs of
veterans affairs hypertension clinics.Medical
Care,1994,32:1197-1215.

. Steptoe A et al.Behavioural counselling in

generai practice lor the promo tion of healthy
behaviouramong adults atincreased risk of
coronary heart disease:randomised trial.
British Medical Journal, 1999,319:943-947.

Richardson R et al.learning curve.
Hypertension:catch them when they're
older.Nursing Times, 2000,96:42-43.

Bogden PE et al. Comparing standard care
with a physician and pharmacist team
approach lor uncontrolied
hypertension.iournal ofGenerallnternal
Medicine, 1998,13:740-745.

Gibson PG et al.Limited (inlormation only)
patient education programs lor adults with
asthma.Cochrane Oatabase of Systematic
Reviews,2002.

TaggartVS et al.You can control asthma:
evaluation of an asthma education program
lor hospitalized inner-city children.Patient
Education & Counseling, 1991,17:35-47.

26.

27.

28.

29.

30.

3

-

32.

33.

34.

35.

Sommaruga M et al.The effects of a cognitive
behavioural intervention in asthmatic
patients.Monaldi Archives for Chest Oisease,
1995,50:398-402.

Liljas B,Lahdensuo A.Is asthma sell-
management cost-effective? Patient
Education & Counseling, 1997,32:597-5104.

Ciark NM et al.The impact of health education
on Irequency and cost of health care use by low
income children with asthma.Journal of Allergy
& Clinicallmmunology, 1986,78:108-115.

Neri M et al. Economic analysis oftwo
structured treatment and teaching programs
on asthma.Allergy, 1996,51:313-319.

Bolton MB et al.The cost and effectiveness of
an education program lor adults who have
asthma.Journal of General Internal Medicine,
1991,6:401-407.

. Trautner C,Richter B,Berger M.Cost-

effectiveness of a structured treatment and
teaching programme on asthma.European
Respiratory Journal,1993,6:1485-1491.

Kotses H et al. A sell-management program lor
adultasthma.Part l:Development and
evaluation.Journal of Allergy & Clinical
Immunology, 1995,95:529-540.

Taitel MS et al. A sell-management program
lor adult asthma.Part Il: Cost benefit analysis.
Journal of Allergy & Clinical Inmunology,
1995,95:672-676.

Greineder DK, loane KC, Parks P.Reduction in
resource utilization by an asthma outreach
program.Archives of Pediatrics & Adolescent
Medicine, 1995,149:415-420.

Wilson SR et al.Education of parents of inlants
and very young children with asthma:a
developmental evaluation of the Wee
Wheezers program.Journal of Asthma,
1996,33:239-254 [erratum published in
Journal of Asthma, 1997,34:261].



SEZIONEII

Review sulle specifiche patologie



Capitolo VI

Asma

1. Definire 'adesione ai trattamenti perI'asma 82

2. Adesione agli agentiinalanti corticosteroidei e agli altri farmaci

per la prevenzionedell’asma 83
3. Formedinon adesione 85
4. Fattori associati all’adesione ai trattamenti dell’asma 87
5. Adesionein specifiche popolazioni di pazienti 20
6. Interventi per migliorare I’adesione ai trattamenti dell’asma 92
7. Discussione 95
8. Conclusioni 26
9. Bibliografia 97

L'asma e una patologia infiammatoria cronica delle vie respiratorie la cui inci-
denza e aumentata in maniera drammatica negli ultimi 15 anni, sia nei paesi indu-
strializzati che in quelli in via di sviluppo.Lincidenza globale dell'asma & notevole.|
suoi effetti comprendono una ridotta qualita della vita, perdita di produttivita, as-
senze scolastiche, aumento dei costi per l'assistenza sanitaria, rischio di ospedaliz-
zazione e perfino morte (1).

Benché siano disponibili trattamenti che hanno dimostrato di poter ridurre in
maniera sostanziale la morbidita dell’asma, essi risultano realmente efficaci solo se
utilizzati dal paziente nella maniera piu appropriata. Dal momento che il comporta-
mento umano, specialmente per quel che attiene all'adesione, gioca un ruolo deter-
minante nell’efficacia terapeutica e nei buoni trattamenti, ricercatori e clinici devo-
no riuscire a comprendere quali sono i fattori associati all'adesione di un paziente.
In questo capitolo si discute il problema dell’adesione al trattamento per I'asma, ri-
servando una particolare attenzione alle terapie preventive, come gli agenti inalan-
ti corticosteroidei (ICSs). Sono stati presi in esame prevalentemente i casi di non
adesione agli interventi di prevenzione ed i fattori correlati al paziente che si asso-
ciano al comportamento non aderente. Infine, vengono suggerite alcune nuove di-
rezioni che le ricerche future dovranno seguire.
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1. Definire I’adesione ai trattamenti dell’asma

Perché possa essere valutata e compresa I'entita dell’adesione del paziente alla
gestione globale dell'asma & necessario, innanzi tutto, saper riconoscere la diversita
e la complessita di un comportamento che possa dirsi aderente. L'adesione alle te-
rapie puo essere definita come il grado di corrispondenza tra I'uso di un farmaco eiil
regime di trattamento consigliato.| pazienti che seguono con regolarita e tenacia le
terapie prescritte dimostrano un comportamento aderente. L'adesione ai tratta-
menti non é tuttavia un comportamento dicotomico e il paziente puo manifestare
un‘ampia varieta di modi di utilizzo del farmaco, che modulera pertanto I'efficacia
generale delle terapie.

La forma pili banale di non adesione ai trattamenti & rappresentata da una sot-
toutilizzazione cronica del farmaco, per esempio l'assunzione di dosaggi notevol-
mente piu ridotti rispetto a quanto prescritto. Sottostimare cronicamente I'asma
puo condurre ad un insufficiente controllo della malattia e alla necessita di ricorrere
troppo spesso a farmaci per il trattamento dei sintomi acuti.

Il paziente pud anche mostrare un comportamento variabile nel tempo,con un
uso del farmaco che puo andare dall'adesione completa (quando la malattia & sin-
tomatica) al sottoutilizzo o al totale rifiuto dei farmaci (quando e asintomatica). In
genere,questo tipo di paziente sirivela solo nel momento in cui € necessario tratta-
re un episodio acuto, poiché in apparenza sembra aderire completamente al regi-
me terapeutico prescritto. Alcuni pazienti che per il trattamento dei sintomi acuti
fanno affidamento esclusivamente sugli agenti inalatori beta-agonisti sono mag-
giormente predisposti ad un uso eccessivo di farmaci durante le crisi di broncospa-
smo. Cio puo far si che il paziente continui a rimandare la richiesta di cure, oppure
puo determinare I'insorgenza di complicanze legate all'uso eccessivo dei beta-
agonisti (2).

| pazienti possono presentare un diverso grado di adesione nei confronti di
ognuno dei vari farmaci prescritti per il management dell'asma. Per esempio, posso-
no sottoutilizzare gli antinfiammatori prescritti a scopo profilattico (per controllo o
prevenzione), mentre conservano una corretta adesione per quel che riguarda I'as-
sunzione regolare dei beta-agonisti.L'adesione ad un piano terapeutico che defini-
sca come e quando i farmaci, sia per il controllo vero e proprio della malattia che per
il semplice sollievo dai sintomi,devono essere assunti e in quali circostanze & neces-
sario richiedere un intervento d’'urgenza, sembra essere la forma piu efficace di self-
management dell'asma (3). Infine, perché i farmaci somministrati attraverso eroga-
tori di dosi fisse di agenti inalanti (metered dose inhaler - MDI) possano controllare
I'asma nel modo migliore, & necessario che il paziente segua molto attentamente le
istruzioni per un loro corretto uso.Nonostante I'adesione ai trattamenti con MDlI sia
stata raramente valutata in ricerche o setting clinici, gli studi che hanno preso in esa-
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me le modalita di utilizzo degli MDI da parte del paziente hanno evidenziato che e
molto diffusa una certa difficolta ad usare correttamente questi mezzi (sia perché le
istruzioni sono inadeguate, sia perché il paziente le dimentica subito) e che, di con-
seguenza, migliorare I'adesione agli MDI pu¢ influenzare notevolmente il manage-
mentdell’asma (4).

2. Adesione agli agenti inalanti corticosteroidei e agli altri
farmaci per la prevenzione dell’asma

Estese ricerche condotte in Australia, Regno Unito, Canada e Stati Uniti hanno
rilevato che la non adesione ai trattamenti per I'asma € ampiamente diffusa e rap-
presenta un importante fattore di rischio per la morbidita e la mortalita legate a
questa malattia. A causa della limitata sensibilita e specificita delle misurazioni di
adesione ai trattamenti self-reported (5), alcuni degli studi piu validi e attendibili
hanno utilizzato i dati derivanti da strumenti piu obiettivi,come i database delle far-
macie, il conteggio e il monitoraggio elettronico dei farmaci.

Una cauta valutazione dei dati indica che almeno la meta dei farmaci distribuiti
giornalmente non viene assunta come prescritto (6). La risposta real-life alle prescri-
zioni mediche di terapie preventive comprende un ampio range di comportamenti
assolutamente scorretti e indesiderabili, come l'incapacita di attenersi alle prescri-
zioni iniziali, un comportamento variabile tra I'uso corretto e la sottoutilizzazione
deifarmaci,oppure una sospensione prematura della terapia.Gli studi hanno dimo-
strato che la prima forma di non adesione (cioé l'incapacita di attenersi alle prescri-
zioni iniziali) va dal 6% al 44% (7-12).

Gli studi sulla non adesione secondaria (quota di utilizzo del farmaco) suggeri-
scono che negli adulti, persino quando il paziente segue correttamente le indica-
zioni mediche, 'adesione a lungo termine alle terapie di prevenzione risulta spesso
piuttosto scarsa. Spector et al. (13), uno dei primi team di ricerca che ha utilizzato
tecniche di monitoraggio elettronico dei farmaci per misurare I'aderenza agli MDI,
hanno seguito per 12 settimane pazienti asmatici adulti in trattamento con antin-
fiammatori. | pazienti avevano aderito al regime di trattamento, che prevedeva in
media quattro somministrazioni al giorno, per il 47% dei giorni, con un range che
andava dal 4,3% al 95%. Ai pazienti veniva anche chiesto di tenere un diario.L'analisi
comparativa tra i dati elettronici e quelli registrati nel diario ha evidenziato che, per
pit del 50% del tempo, i partecipanti allo studio riportavano una stima evidente-
mente sovradimensionata dell’'uso appropriato dei farmaci.In uno studio analogo,
Mawhinney et al.(14) hanno studiato I'adesione ai trattamenti in adulti asmatici per
un periodo di 3-4 settimane. La corretta assunzione dei farmaci prescritti veniva
mantenuta in media per il 37% dei giorni, mentre in pit del 38% dei giorni monito-
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rati si registrava un sottoutilizzo dei farmaci. Yeung et al. (15) si sono serviti di una
tecnica di monitoraggio elettronico per controllare, nell’arco di 2-3 settimane, in
che modo venivano utilizzati gli agenti inalanti corticosteroidei. Quando i pazienti
sapevano di essere controllati, nel 60% dei casi I'adesione era completa, nel 20%
parziale (assumevano cioé solo il 70% delle dosi prescritte), mentre il 20% di loro si
mostrava totalmente non aderente. Al contrario, quando non sapevano di essere
sottoposti a monitoraggio, 6 su 11 assumevano dal 30% al 51% delle dosi prescritte.

Numerosi studi hanno evidenziato che, nei paesi industrializzati, i pazienti a
basso reddito appartenenti a minoranze etniche (soprattutto gli afro-americani)
possono mostrare una piu bassa adesione alle terapie dell'asma. Celano et al. (16)
hanno preso in esame |'adesione ai trattamenti con antinfiammatori erogati trami-
te MDI, soprattutto in bambini asmatici afro-americani che facevano parte di fami-
glie a basso reddito di aree urbane.L'adesione é stata valutata pesando i contenitori
del farmaco e calcolando il rapporto tra il numero dei puff effettivamente assunti
durante il periodo dello studio e il numero di quelli prescritti.La stima dell’adesione
agli MDI é risultata del 44% in tutto il campione di studio e solo il 12% dei bambini
mostrava una quota superiore al 75%.E stato osservato che all'interno di un gruppo
di 80 pazienti asmatici, trattati secondo lo schema terapeutico di Medicald, che fa-
cevano frequentemente ricorso ai servizi di emergenza o ai ricoveri per una sola
notte, solo nel 46% dei casi era stata prescritta una terapia con corticosteroidi per
via inalatoria e solo il 43% aveva un piano terapeutico scritto (17). Meno della meta
dei bambini asmatici assistiti da Medicald che vivono in Tenessee riceve una pre-
scrizione con corticosteroidi per via orale dopo una visita presso un servizio di
emergenza o un ricovero per un episodio acuto di asma (18).

Analoghe quote di scarsa adesione sono state riportate da studi che hanno uti-
lizzato sistemi di misurazione diversi. Nel Regno Unito, Coutts, Gibson e Paton (19)
hanno pubbilicato il primo studio che ha valutato I'adesione ai trattamenti con an-
tinflammatori in un gruppo di bambini, utilizzando un sistema di monitoraggio
elettronico che registrava la data e I'ora di assunzione di ogni farmaco. | bambini (di
eta compresatrai9ei 16 anni) sono stati monitorati per 2-6 mesi ed é stato chiesto
loro di tenere un diario sull’asma e sull’'uso degli inalatori monitorati. Nonostante
I'asma fosse spesso sintomatica, nel 55 % dei giorni dello studio é stata osservata
una sottoutilizzazione dei corticosteroidi per via inalatoria. In un secondo studio
condotto sempre nel Regno Unito, Gibson et al. (20) si sono avvalsi di un sistema di
monitoraggio elettronico per valutare I'adesione alle terapie profilattiche per via
inalatoria in bambini in eta prescolare. La quota mediana di adesione calcolata sul
50% dei giorni di studio era del 100%, e complessivamente si registrava una media-
na di adesione del 77% rispetto alle dosi prescritte durante i due mesi di monitorag-
gio.Eimportante tener presente che i dati osservati sono stati registrati in bambini i
cui genitori erano ben consapevoli del fatto che I'adesione ai trattamenti sarebbe
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stata monitorata e che avevano ricevuto precise spiegazioni su quanto fosse impor-
tante aderire correttamente alle terapie di profilassi. Gli autori hanno ritenuto che
questa scarsa adesione potrebbe di fatto riflettere la persistenza di molti malintesi
o di preoccupazione circa la possibile insorgenza di effetti collaterali.

Jonasson et al. (21) hanno condotto in Svezia un trial clinico randomizzato, in
doppio cieco, sull'adesione al trattamento con budesonide per via inalatoria di 163
bambini di eta compresatrai7 ei 16 anni,affetti da una forma d’asma di media gra-
vita. Durante le 12 settimane di studio I'adesione media giornaliera secondo la
diary-card era del 93%, mentre il conteggio delle dosi inalate registrava un’adesione
solo del 77%.Negli Stati Uniti, Milgrom et al.(22) hanno utilizzato un sistema di mo-
nitoraggio elettronico per studiare il grado di adesione ai trattamenti con cortico-
steroidi per via inalatoria di bambini in eta scolare.| partecipanti allo studio non sa-
pevano a che cosa servisse il mezzo elettronico. | dati delle diary-card hanno dimo-
strato che i pazienti asserivano di aver assunto tutte le dosi prescritte per una me-
diana del 54% dei giorni di studio, e almeno una dose nel 97%.Tuttavia, le registra-
zioni elettroniche hanno evidenziato una mediana di appena il 5% per quel che ri-
guardava i giorni di studio in cui venivano assunte tutte le dosi e del 58% per I'as-
sunzione di almeno una dose.| partecipanti allo studio saltavano completamente la
terapia per una mediana del 42% dei giorni e circa la meta diloro non assumeva af-
fatto corticosteroidi per pit di una settimana almeno una volta.

3. Formedinon adesione

Per comprendere la mancata adesione dei pazienti ai trattamenti con cortico-
steroidi per via inalatoria (ICS) & necessario rendersi conto che esistono diverse for-
me di comportamenti non aderenti a cui contribuiscono numerosi fattori. Attraver-
so interviste cliniche accurate é possibile evidenziare tutti questi problemi e pro-
grammare le strategie piu appropriate per affrontarli.

Non adesione variabile. Probabilmente la forma di non adesione pit comune e
piu frequentemente riconosciuta dai pazienti e dai provider & quella della mancata
assunzione di alcune dosi del farmaco per dimenticanza, per variazioni dello sche-
ma terapeutico o per uno stile di vita troppo attivo.l pazienti che mostrano un com-
portamento variabile nel grado di adesione al trattamento sanno bene qual ¢ il re-
gime terapeutico che devono seguire e vorrebbero aderirvi correttamente. Tutta-
via, non riescono a farlo perché la loro vita & cosi complessa da interferire con la te-
rapia, oppure perché non considerano affatto prioritario il management dell’asma.
Pazienti che hanno modificato lo schema di trattamento o che hanno uno stile di
vita caotico possono trovare difficolta ad adottare abitudini piu consone al nuovo
regime terapeutico. Alcuni pazienti non hanno problemi a seguire il trattamento
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dal lunedi al venerdi, ma durante il fine settimana e nei periodi di vacanza rompono
inevitabilmente la routine terapeutica. Le strategie che cercano diridurre la variabi-
lita del grado di adesione si basano sulla semplificazione del regime terapeutico
(per esempio, attraverso la monosomministrazione giornaliera), sull'adozione di
nuove abitudini di vita che collegano I'assunzione del farmaco a gesti quotidiani
(per esempio,assumere la terapia dopo aver lavato i denti), oppure su aiuti mnemo-
nici (per esempio, organizer delle compresse).

Non adesione inconsapevole. Molti pazienti possono non aderire ai trattamenti
in maniera inconsapevole, proprio perché non hanno compreso bene le caratteri-
stiche specifiche del regime terapeutico che devono seguire o,in generale, I'impor-
tanza dell’adesione stessa. Alcuni studi hanno dimostrato che spesso i pazienti di-
menticano le istruzioni ricevute durante le visite mediche (23). Gli MDI, al contrario
dei farmaci in compresse, non hanno in genere etichette con istruzioni per l'uso.
Nella gestione dell'asma & molto comune che il paziente non comprenda esatta-
mente la differenza tra i farmaci per la prevenzione e i farmaci da assumere giornal-
mente. Oppure, possono interpretare la prescrizione “ICS due volte al giorno” come
“ICS due volte a giorno - in caso di comparsa di sintomi”

| pazienti possono sottoutilizzare i farmaci beta-agonisti per via inalatoria per-
ché non hanno mai ricevuto delle linee-guida chiare su quando e come modificare
la terapia in maniera autonoma o richiedere invece assistenza medica perché il con-
trollo dell'asma é peggiorato. L'ampia diffusione di questa forma di non adesione
inconsapevole € ben documentata dai dati di uno studio di Donnely et al. (24).1 ri-
cercatori hanno intervistato 128 genitori di bambini asmatici australiani sulla loro
conoscenza della malattia, sulle abitudini, sulle convinzioni e su quanto sapevano
dei farmaci per I'asma. Solo il 42% dei genitori possedeva delle conoscenze di base
sui meccanismi d'azione dei beta-agonisti, il 12% sulle metilxantine, il 12% sul cro-
moglicato e lo 0% sui corticosteroidi per via inalatoria. Circa la meta riferiva che il
sodio cromoglicato e i corticosteroidi per via inalatoria venivano utilizzati per la
prevenzione degli attacchi d’asma, mentre il 40-50% era insicuro circa le modalita
di utilizzo dei farmaci. La maggior parte dei genitori affermava di usare antibiotici,
antistaminici e decongestionanti per il trattamento dell'asma. Gli autori hanno sug-
gerito che queste scarse conoscenze possono derivare da una comunicazione ina-
deguata tra genitori e medici, che a sua volta puo contribuire a determinare l'alta
prevalenza della non adesione ai trattamenti per I'asma.

In uno studio condotto in Olanda su pazienti asmatici adulti e su pazienti affetti
da broncopneumopatia cronica ostruttiva, Dekker et al. (25) hanno rilevato che il
20% di chi assumeva la terapia farmacologica ammetteva di non sapere bene quali
fossero i dosaggi giornalieri. Il 29% pensava che i farmaci assunti giornalmente sa-
rebbero stati utilizzati solo “a breve termine” o “al bisogno” Solo il 51% dei pazienti
percepiva correttamente che il farmaco doveva invece essere assunto con regolarita.
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Non adesione intelligente. In alcuni casi i pazienti modificano, sospendono o
non iniziano affatto la terapia di proposito. Questa non adesione deliberata e defi-
nita “non adesione intelligente’ in quanto frutto di una scelta ragionata, anche se
non necessariamente saggia (26). | pazienti piu ottimisti possono decidere sempli-
cemente di non aver piu bisogno di farmaci. Il timore della comparsa degli effetti
collaterali dei corticosteroidi a breve e lungo termine puo indurre alcuni pazienti a
ridurre o sospendere la terapia. Alcuni possono sospendere la terapia a causa del
cattivo sapore del farmaco; la complessita del trattamento e la sua interferenza con
le attivita della vita quotidiana possono convincere il paziente che gli svantaggi che
porta sopravanzano di gran lunga i benefici. Ancora, i pazienti possono ritenere che
alcune variazioni della terapia producono effetti migliori degli stessi trattamenti
prescritti dal medico. Preso atto di questo ben documentato sottoutilizzo dei corti-
costeroidi (ICS), il fatto che la terapia con ICS si mostri comunque efficace nel mana-
gement dell’asma, suggerisce che molti pazienti riescono a gestire la malattia piut-
tosto bene anche modificando o riducendo le dosi.La non adesione deliberata, cosi
come qualsiasi altra forma di non adesione, non determina necessariamente un
peggioramento della malattia. In ogni pratica clinica ci sono pazienti che modifica-
no consapevolmente la terapia prescritta, spesso senza che il medico curante se ne
renda mai conto. Indipendentemente dalla ragione che determina la mancata ade-
sione ai trattamenti, il primo passo da fare per la soluzione del problema é appun-
to identificarlo attraverso un’efficace ed aperta comunicazione tra pazienti ed ope-
ratori. Solo un’intervista accurata ed un ascolto attivo possono fornire a chi si occu-
pa di assistenza quelle informazioni necessarie a determinare e rinforzare una cor-
retta adesione ai trattamenti. Al giorno d’oggi, i limiti imposti dalla managed care
rappresentano un grave ostacolo a che queste prescrizioni vengano seguite nel
modo pil corretto.

4.Fattori associati all’adesione ai trattamenti dell’asma

Gravita dell'asma. A causa del notevole peso dei sintomi e dei rischi che si asso-
ciano alle forme piu gravi di asma, sembra logico aspettarsi che in questi casi i pa-
zienti siano maggiormente motivati, e quindi abbiano maggiore probabilita di ade-
rire correttamente alle terapie prescritte.Viceversa, si potrebbe arguire che, per al-
cuni pazienti asmatici, una malattia con sintomi particolarmente gravi sia la conse-
guenza diretta di uninadeguata adesione ai trattamenti. Per esempio, in uno studio
su pazienti asmatici in eta pediatrica, Milgrom et al. (22) hanno dimostrato che la
reazione al prednisone era piu frequente in quei soggetti che si erano rivelati, attra-
verso un monitoraggio elettronico,i meno aderenti alla terapia con antinfiammato-
ri per viainalatoria.
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E stato anche suggerito che la percezione immediata dei sintomi dell'asma in
condizioni di acuzie costituisce una valida motivazione perché il paziente aumenti
I'adesione ai trattamenti.Mann et al.(27) hanno vagliato questa ipotesi valutando la
relazione che intercorre tra I'adesione di un paziente alla somministrazione 4 volte
al giorno di beclometasone e i periodi di maggior gravita della sintomatologia.Die-
ci pazienti adulti con asma da moderata a severa sono stati monitorati per 9 setti-
mane attraverso dispositivi elettronici collegati agli MDI: & stata cosi valutata |'ade-
sione ai trattamenti per via inalatoria e il picco inspiratorio, che indicava il grado di
ostruzione delle vie aeree. Gli autori sono giunti alla conclusione che la compliance
ai corticosteroidi per via inalatoria non dipendeva né dalla gravita dell’asma (misu-
rata attraverso il picco massimo espiratorio), né dalla percezione dei sintomi da par-
te del paziente.

Opinione del paziente sull’asma e sui corticosteroidi per via inalatoria. La rela-
zione esistente tra I'opinione che il paziente ha dell'asma e I'adesione alle terapie
preventive é stata illustrata con estrema chiarezza in uno studio di Adams et al.(28).
I ricercatori hanno esaminato attraverso interviste strutturate un gruppo di pazienti
adulti, in Galles e nel Regno Unito, identificando tre approcci diversi rispetto all’a-
sma: la negazione della malattia e la presa di distanza da essa, I'accettazione e il
pragmatismo. Ciascuno di questi approcci si associava ad un‘opinione nettamente
diversa del paziente circa la natura dell’asma e I'uso delle terapie di prevenzione.
L'analisi dei dati ha suggerito che la percezione che il paziente ha della sua malattia
puo certamente influenzare 'adesione alle terapie preventive.

Pazienti e familiari, preoccupati di dover far uso di corticosteroidi, possono sot-
todosare o sospendere le terapie a lungo termine nel tentativo di utilizzare la minor
quantita possibile del farmaco. In Canada, Boulet (29) ha condotto un‘indagine per
via telefonica su pit di 600 pazienti asmatici adulti per individuare in che modo per-
cepissero il ruolo dei corticosteroidi per via inalatoria (ICS) nel trattamento dell’a-
sma e i possibili effetti collaterali di questa terapia. | ricercatori hanno rilevato che,
piuttosto frequentemente, i pazienti avevano una percezione sbagliata del ruolo
svolto dagli ICS, anche quando li avevano utilizzati di recente. Per esempio, oltre il
40% dei pazienti credeva che gli ICS avessero un’azione dilatatoria sulle vie aeree,
attenuando cosi il broncospasmo, mentre meno di un quarto riconosceva ai corti-
costeroidi unattivita antinflammatoria. Questa conoscenza fondamentalmente er-
ronea del meccanismo d’azione degli ICS suggerisce che i pazienti non avevano
piena coscienza dello stato infiammatorio cronico che ¢ alla base dell’asma e della
necessita di una terapia preventiva.ll 46% dei pazienti intervistati affermava di esse-
re piuttosto restio ad assumere regolarmente gli ICS e solo il 25% riferiva di aver
parlato delle sue paure e preoccupazioni con il medico di base.Le conoscenze sba-
gliate sugli effetti collaterali e sulle conseguenze a lungo termine dell’'uso degli ICS
sono molto comuni. Tuttavia, quando vengono spiegati chiaramente i reali effetti
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collaterali,la maggior parte dei pazienti afferma di sentirsi in qualche modo rassicu-
rato.Boulet (29) e giunto alla conclusione che la maggior parte dei pazienti asmatici
non riceve una corretta informazione sulla sicurezza e sull'utilita degli ICS. Questo
studio ha inoltre suggerito che chi fornisce assistenza dovrebbe sempre discutere
con i pazienti di ogni eventuale preoccupazione manifestata nei confronti della te-
rapia con ICS, preoccupazione che pud senz'altro interferire con il grado di adesio-
ne ai trattamenti.

In uno studio simile condotto negli Stati Uniti, Chambers et al. (30) hanno esa-
minato 694 pazienti asmatici di eta compresa tra i 18 e i 49 anni con un’ampia va-
rieta di sintomi, ai quali erano stati prescritti ICS neglianni 1995-1996.11 dato pit im-
portante emerso da questo studio era il basso livello di adesione alle terapie riferito
dai pazienti. Il 62% di loro dichiarava, infatti, che la prescrizione di ICS da assumere
due volte al giorno era tutt'altro che regolare. |l 36% optava per la seguente risposta
“alcuni giorni utilizzo il farmaco almeno due volte, altri non lo utilizzo affatto’ e il
22% riferiva di non assumere pil ICS. Il 4% dei pazienti dichiarava di non aver mai
assunto ICS. Ai pazienti che non si mostravano pienamente aderenti al trattamento
veniva chiesto se assumessero la terapia solo quando credevano di averne real-
mente bisogno. In conclusione, questo studio ha evidenziato che molti pazienti
asmatici credono che la loro malattia sia un fatto episodico e non una condizione
cronica, e che la terapia sia necessaria solo durante le fasi di riacutizzazione.

Modelli psicologici di management della malattia hanno suggerito che I'ade-
sione alle terapie farmacologiche pud essere correlata alla percezione del grado di
pericolosita della malattia nei casi in cui la sensazione di correre rischi piu gravi si
associa ad un miglior livello di adesione. Attraverso numerosi studi, la ricerca in
pediatria ha rilevato che i genitori che considerano la salute dei loro figli fragile, o
comunque vulnerabile (a ragione o no), avranno un atteggiamento estremamente
vigile e aderiranno correttamente alle indicazioni mediche. Spurrier et al. (31)
hanno esaminato la relazione esistente tra le strategie di management dell’asma
utilizzate da 101 genitori e la percezione che essi avevano della vulnerabilita alla
malattia dei loro bambini.Lo studio ha rilevato che, dopo aver preso coscienza della
frequenza e della gravita dei sintomi, quei genitori che percepivano una maggiore
vulnerabilita dei loro bambini avrebbero con maggiore probabilita utilizzato rego-
larmente le terapie per la prevenzione dell'asma, tenuto i figli sotto piu stretto con-
trollo medico e spesso lontani da scuola. Gli autori hanno suggerito che una possi-
bile spiegazione di questi dati € che “i genitori che non percepiscono la vulnerabi-
lita dei loro bambini alla malattia possono sospendere la regolare assunzione del
farmaco...” (31).

Fattori correlati al regime terapeutico. Numerosi studi sulle patologie croniche
hanno dimostrato che talune caratteristiche del regime terapeutico prescritto risul-
tano strettamente associate al grado di adesione ai trattamenti.In generale, pit lun-
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ga e la durata della terapia, pit frequenti le somministrazioni e pit complesso il re-
gime terapeutico, minore sara il grado di adesione del paziente (32). Anche gli effet-
ti collaterali dei trattamenti, reali o immaginati, e i costi della terapia possono, di fat-
to,ridurreilivelli di adesione.

In anni recenti sono stati compiuti sforzi notevoli per cercare di mettere a pun-
to terapie per I'asma efficaci e sicure in monosomministrazione giornaliera, che si ri-
tiene abbiano notevoli vantaggi nel favorire la compliance del paziente. Tuttavia,
nonostante numerose evidenze mostrino che I'assunzione di un farmaco piu di due
volte al giorno porti ad una riduzione dell'adesione (19), i dati relativi alla superio-
rita della monosomministrazione giornaliera sulla somministrazione due volte al
giorno sono ancora controversi (33-35). Problema dell’adesione a parte, la mono-
somministrazione sembra essere la forma di terapia preferita dalla maggior parte
dei pazienti.Venables et al. (36) hanno studiato le preferenze dei pazienti rispetto
alla terapia dell'asma e rilevato che il 61% dichiarava di preferire la monosommini-
strazione giornaliera, il 12% due somministrazioni al giorno e il 27% non esprimeva
alcuna preferenza. Sequire il regime terapeutico preferito non porta necessaria-
mente ad una migliore compliance, ma certamente riduce il peso della terapia e mi-
gliorala qualita della vita.

5. Adesione in specifiche popolazioni di pazienti

Bambini.Ci possono essere notevoli differenze tra le famiglie nel modo di gesti-
re la terapia farmacologica. Generalmente la responsabilita della famiglia nella
somministrazione della terapia farmacologica cambia durante le fasi di crescita del
bambino, passando da una gestione completa da parte dei genitori quando il bam-
bino & molto piccolo, alla condivisione della gestione terapeutica quando il bambi-
no € in eta scolare, e infine alla piena autonomia nella gestione della terapia quando
il ragazzo é adolescente.

In alcune famiglie, chi si prende cura giornalmente dei bambini, spesso nonni e
fratelli, puo assumersi la responsabilita della somministrazione dei farmaci per I'a-
sma.In altre famiglie piu sregolate e problematiche puo invece insorgere una certa
confusione su chi abbia la responsabilita maggiore nel controllo della terapia. L'eta
in cui il bambino diviene capace di assumersi la responsabilita di ricordarsi di pren-
dere le dosi giornaliere & molto variabile e riflette piu il grado di maturita e la perso-
nalita del bambino che la sua eta cronologica. In alcune famiglie ci si aspetta che il
bambino impari molto presto a gestire in maniera autonoma la malattia, non tanto
perché abbia gia dimostrato di essere sufficientemente responsabile, quanto piut-
tosto perché i genitori sono convinti che sia abbastanza grande per farlo. Per i bam-
bini pit grandi e per gli adolescenti, la gestione dell'asma diviene un mezzo per vin-
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cere laloro personale guerra nel raggiungimento dell'indipendenza. Le ricerche sul
diabete giovanile, I'emofilia e I'artrite reumatoide hanno messo in evidenza la parti-
colare predisposizione degli adolescenti ai problemi che riguardano I'adesione alle
terapie farmacologiche (37,38).La presenza di conflitti familiari e la negazione della
gravita della malattia da parte di un adolescente asmatico possono certo far pensa-
re che si tratti di un paziente ad alto rischio per quel che riguarda la non adesione ai
trattamenti.

Pazienti anziani. | fattori che possono ostacolare I'adesione ai trattamenti sono
piu comuni nei pazienti anziani e meritano un’attenzione particolare nella gestione
della malattia. Per esempio, sebbene un paziente possa dimenticare di assumere la
terapia a qualunque eta, negli anziani i disturbi della memoria possono essere ag-
gravati dalla concomitante assunzione di altri farmaci o dalla presenza di un distur-
bo cognitivo. In effetti, gli anziani spesso sequono trattamenti anche per altre pato-
logie croniche in comorbidita. La polifarmacoterapia rappresenta un ben noto pro-
blema per molti pazienti anziani,comportando rischi sia dal punto di vista farmaco-
logico che per quel che riguarda I'adesione (39).1l trattamento necessario in caso di
disturbi multipli pud determinare regimi terapeutici complessi e gravosi, che richie-
dono I'assunzione di farmaci piu volte al giorno.! clinici che hanno in cura pazienti
asmatici anziani devono controllare molto accuratamente ogni farmaco prescritto,
prestare attenzione ai probabili disturbi della memoria ed aiutare il paziente ad in-
tegrare I'assunzione degli ICS con il regime terapeutico che sta gia seguendo.

Differenze culturali. Anche la cultura e le convinzioni sulla malattia e sul tratta-
mento possono condizionare |'accettazione delle terapie per I'asma da parte dei
pazienti e dei loro familiari. Convinzioni diverse, culturalmente determinate, posso-
no agire sulla cura attraverso il ricorso a terapie alternative, oppure per il timore e la
sfiducia nei confronti del sistema sanitario e delle terapie prescritte.

Reddito. Nonostante il reddito in sé non possa predire il grado di adesione ai
trattamenti, covariabili come la poverta e il vivere in determinate aree urbane pos-
sono rendere la gestione autonoma dell’'asma ancora piu difficile. Gli ostacoli all'a-
desione ai trattamenti legati al basso reddito possono essere rappresentati da
un‘assistenza di base poco valida, dall'impossibilita a pagare i farmaci per I'asma,
da una rete di trasporti insufficiente, da difficolta familiari e da abuso di sostanze
(40-43).

In alcuni paesi, non & possibile mettere a disposizione dei pazienti terapie di
prevenzione dell'asma. La ricerca ha suggerito che queste difficolta di carattere
economico possono indurre alcuni pazienti a curarsi solo durante le fasi di riacutiz-
zazione della malattia, oppure a ridurre le dosi per aumentare la durata delle confe-
zioni del farmaco.
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6. Interventi per migliorare I'adesione ai trattamenti per 'asma

Haynes et al. (44) hanno di recente esaminato i risultati di alcuni trial clinici con-
trollati randomizzati su interventi che avevano lo scopo di favorire I'adesione a diversi
regimi di trattamento farmacologico per numerose malattie croniche, compresa I'a-
sma, attraverso la valutazione sia dell’adesione che degli outcome dei trattamenti.
Quest’analisi, assolutamente rigorosa, ha rilevato che piu della meta (10 su 19) degli
interventi per i trattamenti a lungo termine presi in esame si associava ad un significa-
tivo miglioramento del grado di adesione; tuttavia, I'entita del miglioramento e degli
outcome clinici in genere non appariva eccessiva.Gli autori hanno concluso che il suc-
cesso degli interventi era legato ad un insieme di fattori complesso e multidimensio-
nale, che combinava un’attivita educativa e di counselling, terapie meno costose, self-
monitoring, strategie di rinforzo, pro-memoria ed altre forme di controllo e di supervi-
sione.Qui di seguito sono delineate alcune specifiche strategie di intervento che pos-
sono essere utilizzate per favorire I'adesione ai trattamenti (vedi anche Tabella 1).

Strategie educazionali. Perché la gestione di una malattia complessa come l'a-
sma possa avere successo € assolutamente necessaria un‘attivita educativa rivolta a
pazienti e familiari. La conoscenza del regime terapeutico da seguire & un fattore
necessario ma non sufficiente per garantire 'adesione del paziente ai trattamenti.
Numerosi studi hanno enfatizzato il ruolo centrale di una valida comunicazione tra
pazienti e provider di assistenza sanitaria nel favorire I'adesione ai trattamenti (45,46).

Istruzioni scritte sul regime terapeutico che siano appropriate al contesto cul-
turale del paziente e al suo grado di istruzione, dovrebbero sempre rappresentare il
nucleo fondamentale del rapporto con il paziente. E stato dimostrato che, per i pa-
zienti piti anziani,comprendere e ricordare come assumere il farmaco risultava mol-
to piu facile quando le istruzioni erano chiare, presentate come un elenco di cose da
fare piuttosto che in forma discorsiva, usando disegni o icone combinate ad istru-
zioni scritte sull'uso del farmaco, e quando erano conformi alla rappresentazione
mentale che il paziente aveva sull'assunzione delle terapie (47).

Sono stati sviluppati alcuni programmi di sel-management che includono una
componente comportamentale ed una educativa (48). Il format educativo utilizza i
principi di base dell’apprendimento per promuovere I'adesione alle terapie per I'a-
sma.l punti chiave delle piu recenti linee-guida di trattamento includono:

+ educazione del paziente, che comincia dal momento della diagnosi e si inte-
grain ognifase dell’assistenza perl'asma;

+ educazione del paziente da parte di tuttii componenti del team di assistenza;

+ apprendimento delle capacita necessarie per il sel-management dell'asma
attraverso la definizione di un insieme di informazioni e di un approccio tera-
peutico che soddisfi i bisogni di ogni paziente;
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+ apprendimento e rinforzo di alcuni comportamenti,come l'uso di farmaci per
via inalatoria, self-monitoring e controllo delle condizioni ambientali;

+ sviluppo di piani di trattamento condivisi tra pazienti e team di assistenza;

+ promozione di una partnership attiva attraverso la messa a punto di piani te-
rapeutici scritti e individualizzati di self-management dell'asma; e

+ promozione dell’adesione ai piani terapeutici sviluppati congiuntamente dal

team multidisciplinare e dai pazienti.
Tabella 1
elencati secondo le cinque dimensioni

Fattori che influenzano I'adesione
ai trattamenti

Asma

Fattori che influenzano I’adesione ai trattamenti dell’asma e interventi per migliorarla,

Interventi per il miglioramento
dell’aderenza

(-) Tendenza dell’adolescente anon

assumere la terapia; conflitti familiari

e negazione della gravita della malattia
nell’adolescente (37);disturbi della memoria e
polifarmacoterapia nell’anziano (39); variabili
culturali e convinzioni sulla malattia e sul
trattamento; medicina alternativa; paura del
sistema di assistenza sanitaria; poverta; vivere

Fattori sociali
ed economici

in aree urbane; mancanza di mezzi di trasporto;

difficolta in ambito familiare (40)

Fattori legati
al sistema sanitario
e al team di assistenza

(-) Mancanza di conoscenze adeguate
editraining nella gestione del trattamento da
parte di chi eroga assistenza e/o cattiva
comprensione della malattia; consulti medici
troppo brevi;mancanza di training specifico
per ottenere un cambiamento del
comportamento dei

pazienti non aderenti

Fattori correlati
alla patologia

(-) Comprensione inadeguata della malattia (29)

Fattori correlati
alla terapia

(-) Regimi terapeutici complessi;lunga durata
delle terapie; somministrazioni frequenti (32);
effetti collaterali del trattamento

Fattori correlati
al paziente

(-) Dimenticanze; cattiva comprensione delle
istruzioni; scarsa comprensione della funzione
dei farmaci da parte dei genitori di bambini
asmatici;mancanza di percezione da parte del
paziente della vulnerabilita alla malattia (31);
assenza diinformazioni sulle dosi giornaliere
prescritte/idee sbagliate sulla malattia e sui
trattamenti (29); persistenti equivoci sugli
effetti collaterali (29);abuso di farmaci (40)

(+) fattori ad effetto positivo (-) fattori ad effetto negativo

Istruzioni sotto forma di elenchi;istruzioni
chiare sul trattamento per i pazienti anziani (47)

Educazione al corretto uso dei farmaci;
gestione della malattia e dei trattamenti in
collaborazione con il paziente (48);educazione
all'adesione ai trattamenti (58); assistenza
multidisciplinare (48); training sul
monitoraggio dell’adesione;interventi pit
intensivi attraverso 'aumento del numero e
della durata dei contatti con il medico (49)

Educazione del paziente che inizia nel
momento in cui viene posta la diagnosi e si
integra in ognifase dell'assistenza (48)

Semplificazione del regime terapeutico (57);
educazione al corretto uso dei farmaci (48);
adattamento delle terapie prescritte
(55,56,58); monitoraggio continuo e
rivalutazione del trattamento (15,52,53)

(+) Aumento della percezione della
vulnerabilita alla malattia (31). Programmi di
self-management che includano siala
componente educativa che quella
comportamentale (58,60);aiuti per lamemoria
e reminder;incentivi /o rinforzi (49);interventi
multidimensionali che comprendano
counselling, attivita educativa, assistenza meno
costosa, self-monitoring, rinforzi, pro-memoria
ed altre modalita di ulteriore attenzione e
supervisione (65-67)
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Questi programmi di self-management si sono dimostrati efficaci nel ridurre i sin-
tomi dell’asma, le assenze scolastiche e le cure in condizioni di emergenza, cosi come
nel migliorare le conoscenze sulla malattia. Tuttavia, sappiamo ancora poco sugli effet-
ti diretti che questi programmi riescono ad avere sull’adesione ai trattamenti.Saranno
necessari nuovi, futuri programmi educativi che comprendano un monitoraggio og-
gettivo del livello di adesione, allo scopo di valutare la loro efficacia nel promuoverla.

Strategie comportamentali. Le strategie comportamentali sono quelle procedu-
re che tentano di favorire I'adesione ai trattamenti utilizzando direttamente tecniche
particolari come pro-memoria, accordi con il paziente e rinforzi (49).L'uso di pro-me-
moria si & dimostrato di grande aiuto nel mantenere il livello di adesione sia nei bam-
bini asmatici seguiti in cliniche specialistiche, sia in quelli trattati ambulatoriamente
dopo un periodo diricovero per un trattamento riabilitativo dell'asma (50,51).Fornire
al paziente un feedback di controllo per quel che riguarda l'adesione ai trattamenti
rappresenta una strategia clinica comportamentale di grande importanza.Informare
i pazienti del fatto che saranno accuratamente monitorati si & dimostrato molto effi-
cace per migliorare il loro grado di adesione ai trattamenti, sia in situazioni ambulato-
riali (15),alle visite di follow-up dopo unricovero per riabilitazione (52),che nei trial cli-
nici (53). Le tecniche di rinforzo rappresentano una componente essenziale di ogni
strategia comportamentale.Per rinforzo si intende qualsiasi azione od effetto che au-
menti la probabilita che un certo comportamento venga ripetuto. Dumbar et al. han-
no suggerito che il tempo e I'attenzione che il medico dedica al paziente sono le for-
me di rinforzo piu potenti di cui si puo disporre (49). Il tempo che il paziente passa
con il medico é correlato positivamente con il suo grado di adesione ai trattamenti
(54).1ricercatori hanno anche utilizzato una sorta di contratto terapeutico con i fami-
liari dei bambini asmatici. In questo setting i pazienti ricevono rinforzi da parte delle
persone per loro piu significative e piu prontamente disponibili nel momento in cui
viene posto in essere un comportamento a tutela della salute (55).

Personalizzare la terapia. La personalizzazione della terapia € una strategia, spes-
so trascurata dai provider dell'assistenza, che consiste nell’adattare il regime terapeu-
tico e le strategie di intervento alle caratteristiche specifiche del singolo paziente.Essa
rappresenta un‘altra efficace tecnica comportamentale utilizzata per migliorare il gra-
do di adesione ai trattamenti (55). Quando possibile, negoziare una terapia che il pa-
ziente sia in grado di seguire dovrebbe rappresentare una priorita assoluta. Alcuni
esempi di come la terapia possa essere “ritagliata” sul paziente comprendono I'esplo-
razione dei suoi schemi mentali, delle sue convinzioni e delle sue preferenze (56); la
semplificazione del regime di trattamento (57); la variazione delle vie di somministra-
zione (58), e I'utilizzo di altri mezzi atti a migliorare I'adesione ai trattamenti (59).

Mantenere gli interventi per una buona adesione ai trattamenti.Ottenere e man-
tenere una buona adesione ai trattamenti per un lungo periodo di tempo & piuttosto
difficile, sia per il paziente che per il medico.l ricercatori che si occupano della gestio-



SEZIONE Il * REVIEW SULLE SPECIFICHE PATOLOGIE

ne dell'asma nei bambini e negli adulti hanno messo a punto dei programmi di self-
management che rendono il paziente in grado di gestire la malattia in maniera effica-
ce ed efficiente nel tempo insieme al suo medico curante.Tali programmi si sono mo-
strati efficaci nel ridurre la morbidita e i costi dell'asma e possono essere utili per pro-
muovere e sostenere l'adesione ai trattamenti a lungo termine (60-63).

Un gruppo di ricercatori ha sviluppato e testato I'efficacia di un programma di
self-management psico-educativo messo a punto in un setting ospedaliero per alcu-
ni bambini affetti da asma grave (64).1 pazienti venivano inseriti nel programma se
soddisfacevano i criteri di inclusione per la morbidita nell'anno precedente il rico-
vero: questi criteri comprendevano un minimo di tre ricoveri ospedalieri, quattro vi-
site in pronto soccorso, quattro episodi di reazione ai corticosteroidi e 'accordo con
i familiari a prender parte agli incontri di self-management.L'intervento riabilitativo
comprendeva la valutazione e la gestione della malattia da parte del medico, un
training fisico, un‘attivita educativa sull’asma per bambini e familiari e infine, una se-
rie di interviste alla famiglia realizzate per facilitare la gestione domestica della ma-
lattia e favorire I'adesione ai trattamenti. | pazienti, seguiti ambulatoriamente per
quattro anni,hanno ricevuto da tre a quattro farmaci contemporaneamente ed ot-
tenuto una notevole riduzione dei periodi di ospedalizzazione, della richiesta di as-
sistenza presso un pronto soccorso, dell’'uso dei corticosteroidi e dei costi generali
dell’asma, grazie ad una buon livello di adesione ai trattamenti misurato attraverso
il monitoraggio dei livelli di teofillina durante le visite ambulatoriali.

7. Discussione

Poiché I'adesione alle terapie e parte integrante di un management efficace
dell’asma, tutti gli sforzi effettuati per il miglioramento degli outcome clinici do-
vrebbero includere strategie educative per pazienti e provider di assistenza sanita-
ria che abbiano come obiettivo la promozione dell'adesione ai trattamenti.L'assun-
zione regolare della terapia con ICS dipende dall’accettazione da parte del paziente
del fatto che I'asma sia una malattia cronica che richiede trattamenti di prevenzio-
ne.l pazienti devono sentire inoltre che la terapia prescritta sia realmente efficace e
sicura anche se utilizzata nel lungo periodo. Numerosi studi hanno confermato che
cio che il paziente ritiene di sapere sull'asma e sulle terapie che gli sono state pre-
scritte & strettamente legato ad una maggiore o minore probabilita di buona ade-
sione ai trattamenti. Quando il paziente non & consapevole del fatto che I'asma e
una patologia cronica che richiede anche una terapia preventiva, 'adesione ai trat-
tamenti € generalmente episodica.

E stato provato che una comunicazione efficace tra pazienti e provider ha un'in-
fluenza notevole sull’adesione ai trattamenti.La maggior parte dei professionisti in-
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vece, non ha seguito alcun training su come modificare il comportamento dei pa-
zienti non aderenti. E quindi necessaria un’attivita di formazione, finanziata con ri-
sorse sia pubbliche che private, per migliorare le capacita comunicative dei profes-
sionisti cosi da favorire I'adesione ai trattamenti indicati per I'asma.

Dati ancora circoscritti sull’adesione ai trattamenti per I'asma in popolazioni di
immigrati nei paesi industrializzati suggeriscono che il ricorso alla medicina alter-
nativa e le credenze di questi pazienti possono ridurre in maniera significativa I'a-
desione ai trattamenti. Watson e Lewis (68) hanno rilevato che in Africa e in Asia i
corticosteroidi per via inalatoria erano disponibili solo in 15 dei 24 paesi osservati, e
comunque, il costo medio di 50ug di beclometasone per via inalatoria equivaleva a
circa il 20% (6,8-100%) del reddito medio mensile.E necessario condurre ulteriori ri-
cerche sulle quote di non adesione e sugli ostacoli che impediscono una corretta
adesione ai trattamenti nei paesi in via di sviluppo.

Le linee guida sul management dei pazienti asmatici potranno in futuro essere
modificate sulla base della messa a punto di sistemi accurati ed affidabili di monito-
raggio dei farmaci antinfiammatori. Valutando in maniera obiettiva I'adesione ai
trattamenti dei pazienti sintomatici, € possibile identificare i non aderenti, trattarli
in modo appropriato e svolgere un‘attivita di counselling adeguata, efficiente e effi-
cace,anche inriferimento ai costi della terapia (69).

8. Conclusioni

La non adesione al regime terapeutico per I'asma puo essere causata da mol-
teplici fattori che comprendono una conoscenza inadeguata della malattia da par-
te del paziente, scarsa consapevolezza del problema e scarsa capacita di affrontar-
lo da parte del medico. | pazienti devono avere almeno delle conoscenze di base
sulla malattia e sul trattamento se vogliamo che mostrino un minimo di adesione.
Ottenere una buona adesione richiede notevoli sforzi da parte sia dei pazienti che
dei caregiver. Per svolgere il lavoro giornaliero necessario per ottenere un buon
controllo dell'asma, i pazienti devono essere opportunamente motivati e convinti
che un comportamento corretto determinera un miglioramento del loro stato di
salute (concetto definito self-efficacy). Dare semplicemente delle informazioni ge-
neriche difficilmente determinera una variazione del comportamento del pazien-
te; i provider di assistenza sanitaria devono comprendere i principi psicologici che
sono alla base del training per il self-management e convincersi che motivare il pa-
ziente significa molto piu che informarlo succintamente di quanto scritto nella
prescrizione. Al centro di questi principi c'e il bisogno di individuare gli obiettivi
del trattamento, che devono essere compresi sia dai professionisti che dai pazien-
ti, attraverso una partnership che richiede una regolare reciproca attivita di comu-
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nicazione. | pazienti non svolgono il lavoro necessario per il raggiungimento del-
I'obiettivo quando non ne comprendono il significato o non ne riconoscono I'im-
portanza.Una volta stabiliti gli obiettivi, la maggior parte dei pazienti richiede an-
cora assistenza su come valutare e riconoscere una variazione della sintomatolo-
gia e su come utilizzare i progetti terapeutici scritti per far si che le decisioni prese
giornalmente nell’'ambito del programma di self-management risultino realmente
efficaci.
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In quasi tutto il mondo, la maggior parte dei pazienti neoplastici si trova in
quello stadio avanzato della malattia che, sfortunatamente, non risponde piu alle
terapie.Quasi il 75% dei pazienti affetti da un cancro in fase avanzata presenta una
sintomatologia dolorosa, spesso associata a molti altri sintomi, come astenia, ano-
ressia e malnutrizione, problemi dermatologici, bocca secca o sete, costipazione,
nausea o vomito, ansia, umore depresso, confusione e insonnia (1,2). Per alcuni pa-
zienti, gli unici interventi possibili sono rappresentati dalle cure palliative, e in modo
particolare,dalla terapia del dolore (3).

Le cure palliative sono un tentativo per migliorare la qualita di vita dei pazienti
attraverso la prevenzione e il sollievo dalla sofferenza. E ormai assodato che per
soddisfare i molteplici e diversi bisogni, I'assistenza debba essere olistica, multidi-
sciplinare e centrata sulla famiglia, cosi come sul paziente. Gli obiettivi delle cure
palliative possono essere raggiunti:

+ fornendo sollievo dal dolore e dagli altri sintomi;

« riaffermando il valore della vita e guardando alla morte come ad un processo
naturale;

« evitando sia di affrettare che di posporre il momento della morte;

+ integrando gli aspetti psicologici e spirituali dell’assistenza al paziente;

+ offrendo un valido sostegno al paziente affinché possa vivere piu attivamen-
te possibile fino al momento della morte;

+ offrendo sostegno alle famiglie perché possano affrontare la malattia e I'ine-
vitabile lutto;

+ utilizzando un team di assistenza che vada incontro alle diverse necessita dei
pazienti e delle loro famiglie e che, quando necessario, fornisca anche un
counselling per il lutto;

+ migliorando la qualita di vita e influenzando positivamente il decorso della
malattia;e
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+ iniziando le cure palliative fin dalle fasi precoci della malattia, insieme alle al-
tre terapie che hanno lo scopo di prolungare la vita del paziente, come la che-
mioterapia o la radioterapia, e realizzando quegli interventi necessari per
comprendere e gestire meglio tutte le complicanze cliniche (4).

In tutto il mondo, quella delle cure palliative & un’area ancora molto trascurata
e, di conseguenza, alcuni milioni di pazienti affetti da neoplasia ogni giorno soffro-
no inutilmente (5).Nei paesi in via di sviluppo la maggior parte di questi pazienti ri-
ceve cure palliative inadeguate, alle quali viene assegnato meno del 10% delle ri-
sorse destinate alla lotta contro il cancro (1). Le cure palliative risultano pertanto
tuttaltro che soddisfacenti,soprattutto a causa di:

+ assenza di politiche nazionali per quel che riguardail sollievo dal dolore neo-
plastico e altri aspetti delle cure palliative;

+ mancanza di formazione per i provider di assistenza sanitaria, i politici, gli am-
ministratori e I'opinione pubblica;

+ timore che l'uso per scopi medici della morfina e di altre droghe correlate ag-
gravera il problema dell’abuso di sostanze, determinando ulteriori restrizioni
nelle prescrizioni e nella distribuzione;

+ limitazioni nella fornitura e nella distribuzione dei farmaci necessari per la terapia
del dolore e degli altri sintomi,in modo particolare nei paesiin via di sviluppo;

* restrizioni imposte dall’adozione di prontuari terapeutici, regionali ed ospe-
dalieri, che prevedono un insufficiente numero di farmaci contro il dolore e
glialtri sintomi;

+ carenza di professionisti autorizzati alla prescrizione di analgesici ed altre so-
stanze per le cure palliative; e

* mancanza dirisorse finanziarie per laricerca e lo sviluppo di cure palliative (1).

Il sollievo dal dolore neoplastico rappresenta una componente chiave di un
programma esteso di cure palliative che puo realizzarsi nel 90% dei pazienti, ma
sfortunatamente il dolore e trattato spesso in maniera insufficiente. Tale sollievo
puo ottenersi attraverso l'uso di farmaci, ma anche di altri mezzi, come I'approccio
psicologico, interventi sul processo patologico che & alla base del dolore (per esem-
pio, la degenerazione del nervo) o variazione delle attivita giornaliere. L'approccio
farmacologico alle cure palliative per i pazienti neoplastici si avvale di una serie di
farmaci per il trattamento dei sintomi, come gli analgesici non-oppioidi (analgesici
leggeri e antinflammatori non steroidei), gli oppioidi nel caso di dolore da modera-
to a grave, i farmaci antiulcerosi, gli antispastici, i corticosteroidi, i broncodilatatori,
gliantiemetici,gli antimicotici,gli antidepressivi e gli ipnotici.

Alcuni dati derivati dagli studi di Miaskowski, Du Pen e Ward et al.(6-8) indicano
che uno dei fattori principali che contribuisce a far si che un trattamento del dolore
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neoplastico risulti inadeguato € la mancanza di adesione al regime terapeutico da
parte del paziente.Lo studio di Ward et al (8) ha dimostrato che un terzo dei pazienti
esaminati ritardava o dimenticava di assumere la terapia. Questo perché assumeva
le dosi ad intervalli pit lunghi di quelli prescritti, molto spesso anche di diverse ore,
in alcuni casi di giorni e qualche volta anche di settimane. Le conseguenze cliniche
ed economiche di questi errori sono esclusivamente da ascrivere alla complessita
del trattamento e alla gravita della malattia.

Poiché piu del 90% delle cure palliative viene fornito in setting ambulatoriali,
assolutamente importante per i medici sapere quanto i loro pazienti aderiscono ai
trattamenti con analgesici ed altre cure palliative e, se possibile, conoscere quali in-
terventi sono efficaci e disponibili per migliorare 'adesione ai trattamenti.Lo scopo
di questo capitolo é riassumere tutta la letteratura sull’adesione alle cure palliative
e darerisposte ad alcune domande.

1. Definizione ed epidemiologia dell’adesione ai trattamenti

Sono stati presi in considerazione in questa sede tutti gli studi finora pubblicati
che hanno evidenziato importanti dati epidemiologici o economici sull'adesione
ad uno dei possibili interventi terapeutici utilizzati generalmente come cura pallia-
tiva per il cancro.La ricerca é stata effettuata tramite Medline (1990-2002).Sono sta-
tiinoltre inseriti dati derivanti da report nazionali ed internazionali.La ricerca ha fat-
to riferimento soltanto a studi che avevano valutato I'adesione alle terapie per il do-
lore neoplastico.

Normalmente, negli articoli presi in esame non si parlava in maniera esplicita di
adesione ai trattamenti quanto piuttosto, e pil genericamente, di come”il paziente
seguiva le indicazioni mediche ricevute”In termini operativi, la variabile dell'adesio-

"

ne poteva corrispondere a“disattendere una prescrizione;“non assumere la terapia

" i "

farmacologica’“compiere errori nel dosaggio’“ridurre le dosi del farmaco;“assume-
re dosi superiori dei farmaci”o“assumere farmaci non prescritti”(6,7,9,10).

Gli studi esaminati hanno utilizzato diversi metodi per misurare I'adesione del
paziente alle terapie prescritte. Questi metodi, che possono essere adottati singo-
larmente o in modo combinato, comprendono review delle registrazioni mediche,
self-report dei pazienti, relazioni dei familiari, conteggio delle compresse residue,
mezzi di misurazione elettronica, quota di ripetizione delle prescrizioni, marker bio-
logici serici ed urinari, dosaggio del farmaco e dei suoi metabolici ed infine, outco-
me terapeutici (6,9).

Solo pochi studi hanno fornito dati sul livello di adesione dei pazienti oncologi-
cialla terapia del dolore e i metodi utilizzati per calcolarla non sempre sono stati de-
scritti in maniera esauriente. Zeppetella et al. hanno riferito che il 40% dei pazienti
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affetti da neoplasia aderisce alla terapia del dolore (9). Miaskowski et al. hanno ri-
portato le quote di adesione per gli oppioidi analgesici e osservato che i pazienti
neoplastici ai quali veniva prescritta una terapia da assumere ad orari fissi mostra-
vano un’adesione dell’88,9%, mentre nei casi in cui la terapia era somministrata solo
al bisogno la quota di adesione arrivava appena al 24,7% (6). Du Pen et al. hanno ri-
portato un‘adesione alla terapia con gli oppioidi tra il 62% e il 72% (7) e Ferrel et al,.
una quota di adesione media dell’80% (10).

2. Fattori e interventi che influenzano I'adesione ai trattamenti

La non adesione ai trattamenti & un problema che riconosce numerose cause
determinanti, la cui responsabilita deve essere condivisa tra i professionisti della sa-
lute, il sistema sanitario e i pazienti. Molti studi sono riusciti ad individuare diversi
fattori che influenzano I'adesione ai trattamenti e, come mostrato nella Tabella 2, li
hanno raggruppati secondo cinque dimensioni: fattori sociali ed economici, fattori
legati al sistema sanitario e al team di assistenza, fattori correlati alla patologia, fat-
tori correlati alla terapia e fattori correlati al paziente.

Molti fattori rivelatisi un ostacolo importante per I'adesione ai trattamenti de-
vono essere tenuti nella giusta considerazione durante la definizione di un inter-
vento terapeutico; tra essi, la mancanza di conoscenze adeguate sul trattamento
del dolore (5,11), fraintendimenti sulle modalita di assunzione dei farmaci (9), regi-
mi terapeutici complessi (9), ansia per i possibili effetti collaterali (12); scarsa com-
prensione da parte degli operatori sanitari del problema della dipendenza da far-
maci (13) e,infine, grandi distanze dai luoghi in cui vengono erogatii trattamenti.

Sono stati delineati numerosi interventi allo scopo di migliorare I'adesione alle
terapie per il dolore neoplastico. Alcuni di essi, che si indirizzano a fattori specifici,
sono descritti di seguito:

+ Collaborazione con il paziente. Pud essere ottenuta educando il paziente al
dolore e alla gestione dei possibili effetti collaterali e incoraggiandolo ad una
partecipazione attiva alla terapia per il dolore (9);

* Relazione terapeutica. E necessario incoraggiare una buona collaborazione
tra operatori sanitari e pazienti (14);

« Semplificazione del regime terapeutico. Quando & possibile, & auspicabile I'a-
dozione della monosomministrazione giornaliera o, al massimo, di due som-
ministrazioni al giorno;

« Adattamento dei trattamenti prescritti.|l paziente deve essere d'accordo sulla for-
mulazione del farmaco da assumere, farmaco che deve essere scelto non solo,
come é owvio, perché indicato dal medico, ma anche perché si adatta alle neces-
sita del paziente,tenendo conto del suo stile di vita e delle sue preferenze (15);
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« Il ruolo dell'assistenza domiciliare. Chi si occupa di assistenza domiciliare puo
svolgere un ruolo fondamentale nell'educare i pazienti e le famiglie su come
gestire il dolore,somministrare le terapie e fornire sostegno e consigli (16-18).

Il fallimento del superamento degli ostacoli per una corretta gestione del dolo-
re puo significare il fallimento dell'intero processo terapeutico e determinare una
cattiva qualita di vita del paziente.

Tabella 2

elencatiin cinque categorie

Cancro

Fattori che influenzano I'adesione
ai trattamenti

Fattori che influenzano I’adesione alle cure palliative per il cancro e interventi per migliorarla,

Interventi per il miglioramento
dell’adesione

Fattori sociali
ed economici

Fattori legati
al sistema sanitario
e al team di assistenza

Fattori correlati
alla patologia

Fattori correlati
alla terapia

Fattori correlati
al paziente

(-) Grandi distanze dai luoghi in cui vengono
erogatii trattamenti

(-) Mancanza di conoscenze adeguate sulla
gestione del dolore e inadeguata
comprensione del problema della dipendenza
da farmaci da parte degli operatori sanitari (5);
timore dei professionisti diindagini e sanzioni
(19);scarsa educazione all'assistenza per il
paziente, la famiglia e i caregiver (20); riluttanza
a prescrivere oppioidi per le terapie effettuate
adomicilio

(+) Buona relazione tra paziente e medico (14)

(-) Natura della malattia; scarsa comprensione
del disturbo e dei sintomi

(-) Regimi terapeutici complessi;assunzione di
un numero troppo elevato di compresse;
frequenza delle dosi;assenza diistruzioni (9);
fraintendimenti su come assumere il farmaco
(9); cattivo sapore del farmaco; effetti collaterali
(9);dosi inadeguate; percezione di inefficacia
(9); prescrizioni non necessarie

(+) Monoterapia con schemi terapeutici
semplici (9)

(-) Dimenticanze (9); concezioni erronee sul
dolore (11,12);difficolta ad assumere il
farmaco come prescritto (9); paura delle
iniezioni (11);ansia circa i possibili effetti
collaterali (12);assenza di percezione della
necessita del trattamento (9,21);scarsa
importanza attribuita all'assunzione del
farmaco (9,21);ansia inadeguata per la
dipendenza da farmaci (11); paura della
dipendenza (14); stress psicologico

(+) fattori ad effetto positivo (-) fattori ad effetto negativo

Ottimizzare la collaborazione tra i servizi;
assessment dei bisogni sociali (3); preparare al
meglio la famiglia (3); mobilitare le
organizzazioni sul territorio

Training sull'adesione per gli operatori sanitari
(20);educazione al dolore come componente
dei programmi di training (13);supporto ai
caregiver;assistenza multidisciplinare; controlli
difollow-up da parte di infermieri sul territorio
(20);supervisione nella gestione a domicilio
del dolore (20);identificazione degli obiettivi
del trattamento e definizione delle strategie di
intervento

Educazione all'uso dei farmaci (11)

Semplificazione del regime terapeutico (15);
educazione all’'uso dei farmaci (9);istruzioni
chiare (9); chiarire gli equivoci sulle prescrizioni
di oppioidi: prescrizioni personalizzate (9,15);
continuo monitoraggio e rivalutazione del
trattamento; valutazione e gestione degli
effetti collaterali;coordinamento

delle prescrizioni (9)

Interventi per correggere gli equivoci sul
trattamento del dolore;incoraggiare il dialogo
tra paziente ed oncologo sul controllo del
dolore (9,11);analizzare la paura (per esempio,
delladipendenza) (9,11); assessment dei bisogni
psicologici (3);educazione all'uso dei farmaci
(11);interventi comportamentali e motiva-
zionali (11);buona relazione tra paziente e
provider (14);self-management della malattia e
del trattamento (11,16-18); self-management
degli effetti collaterali (16-18)
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3. Conclusioni

Le definizioni e le modalita di misurazione dell'adesione ai trattamenti sono
estremamente variabili e cio impedisce il confronto tra diversi studi e diverse popo-
lazioni di pazienti.Disponiamo ancora di poche informazioni sull’adesione alle cure
palliative da parte dei pazienti affetti da neoplasia, ed esse riguardano esclusiva-
mente la terapia del dolore. | dati esistenti attestano una quota di adesione che va
dal 24,7% all'88,9 %. Un programma generale di cure palliative deve comprendere
anche la gestione dell’adesione ai trattamenti, allo scopo di migliorare I'efficacia
degliinterventi e assicurare ai pazienti una qualita di vita accettabile.

Sono necessarie ulteriori ricerche sull’adesione alle cure palliative, in special
modo nelle seguenti aree:

- epidemiologia dell’adesione ai trattamenti farmacologici in generale, oltre
che alla terapia peril dolore;

- definizione dei metodi piu appropriati per la misurazione dell'adesione alla
terapia con analgesici;

- individuare gli ulteriori fattori che contribuiscono a determinare il livello di
adesione del paziente alle terapie; e

- studi che valutino gliinterventi che hanno lo scopo di migliorare I'adesione a
tutte le terapie che dovessero rendersi necessarie.
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Il disturbo depressivo rappresenta una delle malattie mentali con maggior tasso
di prevalenza, oltre che uno dei pitlimportanti problemi di salute pubblica (1).E carat-
terizzato da un anomalo e persistente abbassamento del tono dell'umore, accompa-
gnato da altri sintomi come disturbi del sonno, perdita di appetito, pensieri suicidi, ri-
duzione dell’attenzione e della concentrazione, sentimenti di colpa e pessimismo. |
sintomi possono essere di diversa gravita e la malattia pud presentarsi come un unico
episodio relativamente poco severo, come episodi ricorrenti di maggior gravita, op-
pure in forma grave, cronica e persistente. A causa dell’elevata prevalenza e di come &
strutturato il sistema sanitario, la maggior parte dei pazienti depressi vengono visti e
trattati in primo luogo dal medico di base, mentre solo pochi sono opportunamente
inviati ai servizi psichiatrici,anche quando questi risultino prontamente fruibili.

Nonostante siano disponibili numerosi interventi psicologici di provata effica-
cia, in tutto il mondo la forma di trattamento piu comunemente utilizzata é rappre-
sentata dagli antidepressivi. Per i pazienti con una precisa diagnosi di depressione,
le linee-guida per la terapia farmacologica stabiliscono una durata del trattamento
di almeno sei mesi dopo la remissione sintomatologica.Inoltre, viene suggerita una
prevenzione a lungo termine per quei pazienti che, nell'arco di cinque anni, hanno
presentato due o piu episodi di depressione clinicamente significativa (2).

L'efficacia della terapia farmacologia della depressione & condizionata da due
ordini di fattori: 'adesione del paziente ai protocolli terapeutici e il fatto che la de-
pressione é sottodiagnosticata e/o trattata in maniera insufficiente e inadeguata
dal medico di base.Entrambi i fattori appaiono piuttosto comuni,main questa sede
concentreremo la nostra attenzione esclusivamente sul problema dell’adesione.
Inoltre, la diagnosi e il trattamento non possono essere ignorati nel caso in cui inte-
ragiscano in maniera significativa, 0 comunque condizionino, I'adesione stessa.
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Questo capitolo analizza i diversi metodi di ricerca, la prevalenza generale del-
I'adesione ai trattamenti, i fattori predittivi di adesione e I'efficacia degli interventi
che hanno lo scopo di migliorarla. La ricerca in letteratura € stata realizzata tramite
Medline (1990-2001) ed é stato in questo modo individuato e valutato un totale di
287 pubblicazioni.

1. Metodi diricerca: misurazione dell’adesione e scelta del
campione

Come sempre avviene quando si cerca di valutare il comportamento di un pa-
ziente in un determinato contesto, & abbastanza difficile ottenere una stima accura-
ta dell'adesione ai trattamenti antidepressivi. Nei vari studi sono state utilizzate tec-
niche diverse, compresa la valutazione clinica, i self-report del paziente, il conteggio
delle compresse, il dosaggio ematico dei farmaci e dei metabolici ed infine, sistemi
di monitoraggio elettronico che registrano il numero delle compresse distribuite.
Due studi hanno messo direttamente a confronto i diversi metodi di misurazione.
Nel 1990 Kroll et al., utilizzando un piccolo campione di pazienti con diagnosi diver-
se, hanno evidenziato che i livelli ematici del farmaco correlavano positivamente
con gli outcome clinici e che molti pazienti pur dichiarando di assumere la terapia re-
golarmente, presentavano invece ridotti livelli ematici del farmaco in questione (3).
Nel 2000 George et al., confrontando tra loro quattro diversi metodi di valutazione
dei pazienti depressi trattati dal medico di base, sono riusciti a dimostrare che il me-
todo di misurazione dell’adesione piu sensibile & rappresentato da un sistema di
monitoraggio elettronico (EMS) che registra la quantita del farmaco prelevato dalle
confezioni distribuite. Nostante cio, anche la specificita dei report del paziente in ri-
ferimento all’adesione ai trattamenti risultava abbastanza elevata (4).1 dosaggio del
livelli ematici di un farmaco e dei suoi metabolici si € dimostrato altrettanto utile.
Nonostante riescano a superare alcune delle discrepanze che sempre sirilevano, tra
le osservazioni del medico e i self-report dei pazienti, queste diverse tecniche di mi-
surazione risultano ancora carenti in alcuni aspetti, necessari perché possa parlarsi
di uno strumento “gold-standard” (diretto, obiettivo e non eccessivamente gravoso
peril paziente).

Il secondo importante problema metodologico & legato alla natura del cam-
pione studiato. Molte ricerche sono state condotte su pazienti ricoverati o seguiti in
ambulatori ospedalieri, oppure su pazienti che prendevano parte a trial clinici ran-
domizzati per la valutazione dell’efficacia di un farmaco. Questa sorta di pre-sele-
zione fa si che i soggetti arruolati in uno studio difficilmente possono rappresentare
la vera popolazione di pazienti depressi trattati nei setting di medicina di base e cid
rende oltremodo difficile derivare da questi studi delle regole piti generali.
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2. Livelli di adesione ai trattamenti

Molti studi hanno cercato di fornire una stima dei livelli di adesione ai tratta-
menti utilizzando metodi diversi in vari campioni di pazienti.| primi studi, realizzati
nel Regno Unito in setting di medicina di base, hanno evidenziato che piu dei 2/3
dei pazienti depressi che iniziava una terapia con triciclici sospendeva il trattamen-
to entro un mese (29). Nel Regno Unito, Peveler et al. hanno esaminato una vasta
popolazione di pazienti in trattamento con antidepressivi triciclici in setting di me-
dicina di base utilizzando un sistema EMS, rilevando che circa il 40% di loro sospen-
deva il trattamento entro 12 settimane (5).Nel 1990, McCombs et al. hanno cercato
di valutare il livello di adesione ai trattamenti in un largo campione di pazienti de-
pressi seguiti da Medicald in California (Stati Uniti) incontrando una serie di diffi-
colta nel distinguere I'adesione alle terapie da parte del paziente dall'adesione alle
linee-guida per il trattamento da parte del medico (6). Katon et al. hanno valutato
fino a che punto i pazienti facenti parte di una HMO (health maintenance organiza-
tion) riuscissero ad ottenere effettivamente i farmaci precritti. E stato rilevato che
solo il 20% dei pazienti ai quali erano stati prescritti dei triciclici completava quattro
o pil prescrizioni nell’arco di 6 mesi, mentre la percentuale dei pazienti trattati con i
nuovi antidepressivi era del 34% (7).Lin et al. hanno esaminato un campione estre-
mamente ampio di pazienti di una HMO per 6-8 settimane dopo l'inizio del tratta-
mento e rilevato cheil 32-42% di loro non aveva sequito le prescrizioni ricevute.

Studiando un campione di pazienti psichiatrici che riceveva un trattamento
profilattico con litio per un disturbo affettivo bipolare o unipolare, Schumann et al.
hanno evidenziato che il 43% dei pazienti aveva sospeso la terapia entro 6 mesi (9).
Ramana et al.hanno intervistato pazienti dimessi dopo un ricovero per depressione
erilevato che,a 18 mesi,circa il 70% mostrava ancora una buona compliance, sebbe-
ne si evidenziassero anche alcuni problemi di sottodosaggio delle terapie in base
alle linee-guida di trattamento (10).

In Francia, Gasquet et al. hanno condotto un’indagine telefonica su larga scala
sulla popolazione generale (11) eriferito che il 15% dei soggetti intervistati ammet-
teva diaver sospeso in anticipo il trattamento, e il 22% di aver ridotto le dosi.

3. Fattori predittivi di adesione ai trattamenti

Frequenza delle somministrazioni. In uno dei primi studi condotto nel Regno
Unito su pazienti psichiatrici ambulatoriali, Myers & Branthwaite hanno separato in
modo random i pazienti in gruppi che ricevevano I'uno la monosomministrazione,
I'altro tre somministrazioni giornaliere, oppure potevano scegliere uno dei due sche-
mi terapeutici.L'adesione ai trattamenti & stata valutata attraverso il conteggio delle
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compresse e l'intervista del paziente (12).Tra i due gruppi assegnati ad una o tre
somministrazioni al giorno non si apprezzava alcuna differenza significativa nell’a-
desione ai trattamenti, mentre coloro che avevano avuto la possibilita di“scegliere]
anche le tre somministrazioni, mostravano una migliore adesione rispetto a tutti gli
altri.Cio sembra indicare che poter controllare personalmente la terapia rappresenta
I'elemento che influenza maggiormente I'adesione, piti che la frequenza stessa delle
somministrazioni. Uno studio recente ha suggerito che prescrivere un’unica dose
settimanale di fluoxetina puo determinare un’adesione migliore di quella che si puo
ottenere attraverso la monosomministrazione giornaliera (13) e il vantaggio econo-
mico puo pertanto tradursi anche in un miglioramento dell’adesione ai trattamenti.

Educazione.Lin et al. hanno riportato che i pazienti avevano maggiori probabi-
lita di continuare ad assumere la terapia durante il primo mese di trattamento se
precedentemente informati in merito al fatto che, pur assumendo il farmaco ogni
giorno, nelle prime 2-4 settimane non sarebbe stato possibile apprezzare alcun be-
neficio clinico, che avrebbero dovuto continuare la terapia nonostante I'assenza di
miglioramenti visibili e non sospenderla senza aver prima consultato il medico.
Inoltre, ai pazienti erano stati forniti alcuni consigli su come poter trovare risposte
ad eventuali interrogativi riguardo ai farmaci (14). Limpatto che questi consigli po-
tevano avere in prospettiva futura non é stato valutato.

Tipo di farmaco. E sempre maggiore l'interesse in merito alla questione se i di-
versi tipi di antidepressivi possano associarsi a diversi livelli di adesione.Uno studio
naturalistico dei dati emersi dall’'osservazione di 2000 pazienti suggerisce che I'ade-
sione & minore nel caso di trattamenti con antidepressivi triciclici e che fornire an-
che alla famiglia una psicoterapia, di gruppo o individuale, pud migliorare il grado
diadesione (15).

Numerose meta-analisi di studi clinici randomizzati hanno preso in esame que-
sto problema. Montgomery & Kasper hanno esaminato 67 studi e riferito che il nu-
mero dei pazienti che sospendeva il trattamento a causa dell'insorgenza di effetti
collaterali era del 5% piu basso nel caso di trattamento con gli inibitori selettivi del
re-uptake della serotonina (SSRI) rispetto alla terapia con antidepressivi triciclici (16).
Anche Anderson & Tomenson, esaminando 62 studi, hanno rilevato percentuali di
sospensione pil basse nel caso di trattamenti con SSRI, ma hanno commentato che
la differenza era probabilmente troppo esigua per poter essere clinicamente signifi-
cativa (17).Hotopf et al., riportando i risultati di un‘altra meta-analisi,hanno suggeri-
to che persino questa piccola differenza pud essere dovuta al preponderante uso dei
primi triciclici negli studi piu vecchi, e che essa pud annullarsi se il confronto viene
fatto con i piu recenti farmaci triciclici ed eterociclici (18). Nonostante sia piuttosto
difficile generalizzare i risultati delle meta-analisi a causa delle diverse caratteristiche
dei campioni di studio presi in esame, questi dati suggeriscono che il tipo di farmaco
assunto pud non rappresentare una variabile particolarmente significativa.
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Farmaci in associazione. Furukawa et al. hanno condotto una meta-analisi di la-
vori che confrontava la terapia con antidepressivi associati a benzodiazepine e anti-
depressivi utilizzati in monoterapia per periodi fino a 8 settimane registrando un li-
mitato beneficio nel caso della terapia in associazione. Qualsiasi potenziale benefi-
cio deve tuttavia compensare i possibili svantaggi clinici, come ad esempio lo svi-
luppo di dipendenza da benzodiazepine.

Comorbidita psichiatrica e tratti di personalita. Da un piccolo studio, Keeley et
al. hanno rilevato che i pazienti con piu frequenti sintomi somatoformi avevano
maggiore probabilita di sviluppare una non adesione ai trattamenti farmacologici
(20). Ekselius et al. hanno evidenziato che nei pazienti che avevano preso parte ad
un trial randomizzato, tratti di un disturbo schizotipico di personalita si associavano
a piu bassi livelli ematici di antidepressivi, nonostante non venissero riferiti livelli di
adesione pil bassi (21).

4. Interventi per il miglioramento dell’adesione

Come gia detto in precedenza, una delle difficolta maggiori che si incontra nel-
lo studio del trattamento della depressione € legata al fatto che una terapia ineffi-
cace puo essere conseguenza di una combinazione tra scarsa adesione e prescrizio-
ni mediche non conformi alle linee-guida di trattamento definite dagli esperti. Per
essere clinicamente efficace un intervento terapeutico dovrebbe in teoria occupar-
si di entrambi gli aspetti. Nel 1999, Peveler et al. hanno potuto dimostrare che due
brevi sedute di counselling guidate da un infermiere generico potevano ridurre no-
tevolmente la percentuale di sospensione del trattamento a 12 settimane (dal 61%
al 37%), ma i benefici clinici sono stati osservati solamente in un‘analisi post hoc di
un sottogruppo di pazienti che ricevevano una dose adeguata del farmaco (5). Un
altro piccolo studio ha suggerito che analoghi benefici possono essere ottenuti at-
traverso consulti telefonici (22). La sola informazione, realizzata con I'aiuto di volan-
tini (5) o per posta (23), non sembra efficace per migliorare la quota di adesione
(vediancheTabella 3).

Molti altri studi hanno testato complessi interventi multidimensionali delineati
allo scopo di migliorare la qualita dell’assistenza. Per esempio, Katon et al. (24-27)
hanno valutato lI'impatto di un maggiore coinvolgimento di medici specialisti e di
un pil attento controllo dei pazienti nei setting di medicina di base.Gli autori hanno
cosi rilevato un miglioramento dell'adesione con una percentuale di pazienti che a
90 giorni riceveva una dose adeguata del farmaco che arrivava al 75%; ma, benché
questo gruppo mostrasse inizialmente outcome clinici migliori, i benefici non si ap-
prezzavano piu al follow-up a 19 mesi. Lavori successivi hanno dimostrato che an-
che un programma di prevenzione delle recidive puo migliorare gli outcome a lun-
go termine (28).

113



ADESIONE ALLE TERAPIE A LUNGO TERMINE « PROBLEMI E POSSIBILI SOLUZIONI

Tabella3

elencati secondo le cinque dimensioni

Depressione

Fattori che influenzano I'adesione
ai trattamenti

Fattori che influenzano I’adesione alle terapie antidepressive e interventi per migliorarla,

Interventi per il miglioramento
dell’adesione

Fattori sociali
ed economici

Fattorilegati
al sistema sanitario
e al team di assistenza

Fattori correlati
alla patologia

Fattori correlati
alla terapia

Non é stata trovata nessuna informazione

(-) Scarsa educazione sanitaria del paziente

(+) Interventi multidimensionali nella
medicina di base

(-) Comorbidita psichiatrica

(+) Istruzioni chiare sulla gestione della
malattia (14); natura della malattia; scarsa
comprensione della malattia e dei suoi sintomi

(-) Alto numero di somministrazioni giornaliere
(13); prescrizione concomitante di
benzodiazepine (19);dosiinadeguate (5,24-27)

Non é stata trovata nessuna informazione

Assistenza multidisciplinare (24-27); training
sull’adesione per gli operatori sanitari;
counselling fornito da infermieri della medicina
di base (%); consulti telefonici/counselling (22);
migliore valutazione e monitoraggio dei
pazienti (24)

Educazione del paziente all'uso dei farmaci (14)

Educazione all'uso dei farmaci (14); prescrizioni
personalizzate (13);continuo monitoraggio e
rivalutazionedel trattamento (28)

(+) Basso numero di somministrazioni
giornaliere (13);istruzioni chiare sulla gestione
del trattamento (14)

Fattori correlati
al paziente

(-) Tratti di personalita Counselling (24); counselling per la prevenzione

delle ricadute; psicoterapia (15); psicoterapia
familiare (15);frequenti interviste di follow-up
(28); consulenze specifiche indirizzate ai
bisogni e alle preoccupazioni dei singoli
pazienti (24)

(+) fattori ad effetto positivo (-) fattori ad effetto negativo

5. Implicazioni cliniche e necessita di ulterioriricerche

Dieci annifa le ricerche in questo campo erano ancora piuttosto limitate, ma da
allora sono stati compiuti notevoli progressi. Sebbene non ancora completi, dispo-
niamo attualmente di una serie di dati che ci consentono di valutare le dimensioni
del problema dell’adesione ai trattamenti. Si sta acquisendo una sempre maggiore
coscienza del suo impatto clinico e sociale e del fatto che alti livelli di adesione, del
paziente al trattamento e del medico alle regole di buona pratica clinica, rappresen-
tano importanti fattori capaci di influenzare gli outcome dei trattamenti.E ormai dif-
fusamente riconosciuto che,almeno per i pazienti affetti da forme di malattia gravi
e ricorrenti,dovrebbe essere adottato il modello di trattamento specifico per le ma-
lattie croniche.

Inoltre, i medici che trattano pazienti depressi possono farsi guidare da una se-
rie di dati recenti che sono riassunti di seguito.
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+ Se non si affronta il problema della scarsa adesione ai trattamenti, il 30-40%
dei pazienti sospendera precocemente il trattamento (dopo 12 settimane),
indipendentemente dai benefici o dagli effetti collaterali della terapia.

+ Risultano estremamente utili informazioni e consigli facili da seguire, come
quelli testati da Lin et al (14); tali consigli dovrebbero essere dati gia nelle pri-
me fasi del trattamento (5) e ripetuti nelle fasi pit avanzate (28).

+ Se un paziente ammette una scarsa adesione ai trattamenti, & assai probabile
che non stia pit assumendo la terapia come da prescrizione; nei casi in cui
viene riferita una buona adesione ma non si registra alcun miglioramento cli-
nico, e si presuppone che il problema da affrontare sia ancora quello dell’ade-
sione, il metodo piu efficace per scoprire se € davvero cosi ¢ utilizzare un si-
stema di monitoraggio elettronico.

+ Ci sono solo deboli evidenze che il trattamento con antidepressivi di nuova
generazione abbia degli effetti diretti sulla crescita dei livelli di adesione, il
che non rappresenta, con tutta probabilita, un fattore essenziale nella scelta
del trattamento.

+ Probabilmente, si puo ottenere un miglioramento degli outcome nella medi-
cina di base attraverso trattamenti complessi, come quello utilizzato da Ka-
ton et al., che comprendono la valutazione del miglioramento osservato, il
monitoraggio del paziente e il counselling per la prevenzione delle ricadute,
uniti a consulenze indirizzate specificatamente ai bisogni e alle preoccupa-
zioni di ogni singolo paziente.

In agenda rimane ancora la necessita di realizzare nuove ricerche. Abbiamo biso-
gno di stime pil accurate sulla prevalenza dell'adesione da aggiungere alle ricerche
per la valutazione e la misurazione delle diverse modalita con cui si manifesta la scar-
sa adesione, per esempio, il paziente dimentica di assumere il farmaco, oppure segue
un periodo di “drug holidays’, sostituisce un farmaco con un altro, modifica le dosi,
non segue le prescrizioni o sospende il trattamento in anticipo.ll modo in cui il medi-
co di medicina generale valuta e tratta i pazienti depressi dovrebbe essere ulterior-
mente studiato per identificare quei fattori che determinano il livello di adesione (o
di non adesione) ai trattamenti.| sistemi di monitoraggio elettronico degli eventi of-
frono un mezzo assai utile per misurare alcune forme di adesione.Una migliore com-
prensione della relazione esistente tra le convinzioni del paziente circa la sua salute e
il modo in cui si comporta per quel che riguarda I'assunzione della terapia pud con-
tribuire alla realizzazione di un impianto teorico di riferimento pit valido e di un me-
todo piu efficace per migliorare I'adesione ai trattamenti che puo6 andare ad aggiun-
gersi alle tecniche gia esistenti. Programmi di management della depressione, come
quelli sperimentati negli Stati Uniti da Katon ed altri ricercatori, richiedono una pre-
ventiva valutazione delle caratteristiche dei sistemi sanitari per accertare se i benefi-
ci osservatiin un determinato contesto possono essere trasferiti anche ad altri.
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1. Introduzione

Il diabete mellito € un gruppo di malattie caratterizzato da elevati livelli ematici
di glucosio, conseguenza di un difetto di secrezione o di attivita dell'insulina, oppu-
re di entrambi (1).1l diabete presenta un’alta prevalenza, interessando circa 150 mi-
lioni di persone in tutto il mondo (2) e questo numero é destinato a salire a circa 300
milioni nel 2025 (3).Gran parte di questo incremento riguardera i paesi in via di svi-
luppo e sara la conseguenza diretta dell'invecchiamento della popolazione, di un‘a-
limentazione scorretta, dell'obesita e di uno stile di vita sedentario (4). Nei Paesi in-
dustrializzati,come gli Stati Uniti, rappresenta la settima causa di morte (5) e la prin-
cipale causa di amputazione degli arti inferiori, di gravissimi disturbi renali e di ce-
citatrai 18 ei 65 anni (6-9). E stato valutato che i costi diretti e indiretti del diabete
per I'economia degli Stati Uniti ammontano a piu di 98 miliardi di dollari I'anno
(5,10).E stato inoltre stimato che, sempre negli Stati Uniti, le famiglie a basso reddito
che assistono un adulto diabetico destinano il 10% del loro reddito alla sua assi-
stenza, e che questo dato raggiunge un valore del 25%in India (11).

Si conoscono quattro sottotipi di diabete mellito (1).

+ Diabete tipo 1:chiamato in precedenza diabete mellito insulino-dipendente
(IDDM) o diabete giovanile, rappresenta dal 5% al 10% di tutti i casi di diabete
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(12). 1l diabete tipo 1, causato da un disturbo della secrezione di insulina da
parte delle cellule beta del pancreas, pud interessare sia gli adulti che i bam-
bini e richiedere la somministrazione giornaliera diinsulina.L'uso inadeguato
di insulina puo determinare una condizione di chetoacidosi e cio limita la
possibilita che il paziente possa ignorare le indicazioni mediche per quel che
riguarda la somministrazione di insulina esogena, necessaria per la sua so-
pravvivenza. La chetoacidosi & un'importante causa di mortalita in pazienti
giovani affetti da Diabete tipo 1 (13,14).1 pazienti con diabete chetoacidosico
spesso necessitano di ricovero, ed in molti casi, la causa scatenante si ricono-
sce in una scarsa adesione al trattamento insulinico (15,16).

+ Diabete tipo 2: chiamato in precedenza diabete mellito non insulino-dipen-
dente (NIDDM) o diabete dell'adulto, puo rappresentare fino al 90% di tutti i
casi di diabete. Si associa tipicamente a sovrappeso ed & causato da una con-
dizione diinsulino-resistenza.Per i pazienti affetti da Diabete tipo 2,il control-
lo del peso, attraverso la dieta e I'attivita fisica, rappresenta I'elemento centra-
le del trattamento. Tuttavia, nel tempo la funzionalita delle cellule beta pan-
creatiche é destinata a ridursi, cosicché molti pazienti potranno avere biso-
gno di una terapia con antidiabetici orali o insulina.

+ Diabete in gravidanza: si sviluppa nel 2-5% delle gravidanze, ma scompare
subito dopo il parto (17).1 fattori di rischio sono rappresentati dalla razza, dal-
I'etnia e da una storia familiare di diabete e obesita.

« Altri specifici tipi di diabete legati a particolari malattie genetiche, interventi
chirurgici, farmaci, malnutrizione, infezioni ed altre malattie, rappresentano
dall'1% al 2% di tutti i casi di diabete.

2. Trattamento del diabete

Obiettivo del trattamento del diabete € mantenere la glicemia il piu vicino pos-
sibile ai valori normali, evitando nello stesso tempo le complicazioni acute e croni-
che della malattia (7,18). Poiché nei pazienti diabetici i fisiologici meccanismi
omeostatici di controllo sono alterati, 'assunzione di cibo, lo stress emotivo e le va-
riazioni dellattivita fisica possono abbassare o innalzare la glicemia a livelli tali da
determinare l'insorgenza delle complicanze acute dell’ipoglicemia e dell'iperglice-
mia. Inoltre, I'alimentazione scorretta e la scarsa attivita fisica aumentano il rischio
delle complicanze a lungo termine del diabete, in modo particolare le cardiopatie.
Per mantenere la glicemia nel range dei valori normali & necessario un continuo
feed-back che puo realizzarsi solo attraverso un monitoraggio attento da parte del-
lo stesso paziente dei livelli glicemici.| pazienti affetti da Diabete tipo 1 devono tro-
vare un equilibrio stabile tra assunzione di cibo, somministrazione di insulina e atti-
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vita fisica. | pazienti con Diabete tipo 2 spesso seguono una terapia solo con ipogli-
cemizzanti orali che aumentano la secrezione di insulina, riducono l'insulino-resi-
stenza o bloccano I'assorbimento dei carboidrati, ma possono anche aver bisogno
dell'insulina per ottenere un adeguato controllo metabolico.Poiché un miglior con-
trollo metabolico fa si che cessi I'eliminazione di glucosio con le urine, i pazienti che
non riducono contemporaneamente l'introduzione di cibo aumentano di peso: cid
aumenta l'insulino-resistenza, il rischio di cardiopatia e di altre complicazioni legate
all'obesita (19,20).

3. Definizione dell’adesione ai trattamenti

Le prospettive attuali nella terapia del diabete conferiscono un ruolo centrale
alla self-care (cura di sé) e al sel-management della malattia da parte del paziente.
La self-care implica che il paziente controlli attivamente e risponda alle eventuali
variazioni delle condizioni biologiche ed ambientali, mettendo in atto gli opportuni
aggiustamenti nei diversi aspetti del trattamento del diabete allo scopo di mante-
nere un adeguato controllo metabolico e ridurre la probabilita che insorgano le
complicanze a breve e lungo termine della malattia (21). La self-care comprende:
controllo domiciliare della glicemia e della glicosuria; controllo dell'introduzione di
cibi, in modo particolare carboidrati, per soddisfare il fabbisogno giornaliero e allo
stesso tempo indurre un’adeguata secrezione endogena di insulina; assunzione di
farmaci (insulina o ipoglicemizzanti orali); attivita fisica regolare; cura degli arti infe-
riori; regolari visite mediche di controllo ed altri comportamenti (per esempio, cure
odontoiatriche e abbigliamento adeguato) che possono variare secondo il tipo di
diabete (18).

L'adesione ai trattamenti & intesa come un attivo e volontario coinvolgimento
del paziente nella gestione della malattia, attraverso un percorso terapeutico con-
cordato del quale paziente e operatori sanitari condividono la responsabilita (22).
Hentinen (23) ha descritto I'adesione alla self-care come un processo attivo, respon-
sabile e flessibile di sel-management della malattia, nel quale il paziente siimpegna
nel tentativo di salvaguardare la propria salute lavorando in stretta collaborazione
con lo staff sanitario, invece che seguire semplicemente delle norme rigidamente
fissate. Sono stati proposti anche altri termini come “management collaborativo del
diabete” (24), “patient empowerment” (25) o “self-care behaviour management”
(23,26-28).Un altro concetto importante € la“non adesione inconsapevole” che av-
viene ogni volta che il paziente crede di aderire correttamente ai trattamenti pre-
scritti mentre, a causa della cattiva comprensione delle indicazioni ricevute o per ri-
dotte capacita, non ¢ affatto cosi (29).
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4, Prevalenza dell’adesione alle indicazioni terapeutiche del
diabete

Dall’'esame degli studi sull'adesione alle terapie del diabete emerge come sia di
fondamentale importanza valutare separatamente il livello di adesione ad ognuna
delle diverse componenti in cui si articola il trattamento (per esempio, monitorag-
gio della glicemia da parte del paziente, somministrazione di insulina o di ipoglice-
mizzanti orali, dieta, attivita fisica, cura degli arti inferiori), piuttosto che utilizzare
un’unica misurazione per valutare I'adesione generale. Sembra infatti esserci una
scarsa correlazione tra I'adesione e i diversi aspetti della self-care, il che suggerisce
che I'adesione ai trattamenti non puo considerarsi un costrutto monodimensionale
(21,30).Questi dati sono stati riportati sia per il Diabete tipo 1 che per il Diabete tipo
2 (31).Tuttavia, sembrano esserci relazioni diverse tra adesione ai trattamenti e con-
trollo metabolico nei due tipi di diabete (32).La sezione che segue é stata realizzata
allo scopo di affrontare questi due problemi, discutendo per prima cosa I'adesione
alle varie componenti del regime terapeutico e realizzando successivamente un’a-
nalisi dell’adesione nei diversi tipi di diabete.

A.Adesione ai trattamenti nel Diabete tipo 1

Self-monitoring del glucosio. L'entita dell’adesione al self-monitoring dei livelli
ematici di glucosio prescritto € molto variabile, poiché dipende dalla frequenza dei
controlli e dai diversi aspetti del trattamento presi in esame nello studio. Per esem-
pio, in un campione di bambini e adolescenti affetti da Diabete tipo 1 (33), solo il
26% dei pazienti riferiva di controllare la glicemia come prescritto (3-4 volte al gior-
no), contro il 40% circa degli adulti con lo stesso tipo di diabete (34). Dati analoghi
sono stati riportati in uno studio finlandese (213 pazienti di eta compresa trai 17 e i
65 anni), nel quale il 20% dei partecipanti controllava la glicemia come da prescri-
zione e il 21% modificava il dosaggio di insulina quasi ogni giorno in base ai valori
glicemici rilevati. Solo il 6% dei pazienti riferiva di non aver mai effettuato i previsti
controlli della glicemia (35). Uno studio realizzato negli Stati Uniti ha replicato que-
st'ultimo risultato in pazienti con Diabete tipo 1 (eta media = 30 anni), il 7% dei quali
affermava di non aver mai controllatoilivelli di glucosio (21).

Altri studi hanno valutato i livelli di adesione nei casi in cui veniva realizzata una
rilevazione scorretta (intenzionale o no) del controllo dei livelli di glucosio nel san-
gue e nelle urine.Uno di questi studi ha riportato che pit dell’'80% degli adolescenti
compie errori sostanziali quando controlla la glicemia (36) e che per il 30-60% dei
casi tali errori riguardano i tempi di rilevazione (37).In altri casi i valori vengono regi-
strati in maniera poco accurata; pit del 75% dei pazienti poteva riportare valori infe-
riori a quelli reali e pit del 40% valori piu elevati;in alcuni casi i valori registrati erano
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completamente inventati (38). Altri studi hanno rilevato che tra il 40% e il 60% dei
pazienti “costruisce”i risultati (39,40) e il 18% non riesce a registrarli correttamente
(40).In anni recenti, 'introduzione di apparecchi di rilevazione della glicemia dotati
di memoria elettronica ha reso piu difficile, per non dire impossibile, per il paziente
costruire i risultati delle rilevazioni glicemiche.

Somministrazione diinsulina.ll livello di adesione alla terapia insulinica & molto
variabile.ln uno studio condotto in Finlandia (35), la maggior parte dei pazienti rife-
riva di aderire alla terapia come da prescrizione tutti i giorni (84%), o quasi tutti i
giorni (15%). Altri studi hanno strutturato e affrontato il problema dell’adesione in
maniera diversa. La percentuale di coloro che “non avevano mai mancato un’inie-
zione”variava dal 92% in un campione di giovani adulti (21) al 53% in un campione
di bambini (41), mentre il 25% degli adolescenti riferiva di“aver rifiutato l'iniezione
diinsulina nei 10 giorni che avevano preceduto la visita” (42).

Uno studio condotto da Wing et al. (37) ha valutato la qualita della sommini-
strazione diinsulina da parte dei pazienti (errori intenzionali e non).La mancanza di
condizioni igieniche adeguate durante l'iniezione & stata registrata nell’'80% dei pa-
zienti, mentre nel 58% dei casi veniva somministrata una dose sbagliata. In alcuni
studi che valutavano quante volte veniva dimenticata volontariamente I'assunzio-
ne diinsulina e il controllo del peso, Polonsky et al (43) hannorilevato che il 31% dei
pazienti che avevano partecipato allo studio (341 donne di eta compresatrai 13 ei
60 anni) ammetteva di aver evitato volontariamente la somministrazione di insuli-
na, ma solo il 9% affermava di aver tralasciato frequentemente il controllo del peso.
Pit recentemente, Bryden et al (44) hanno riferito che il 30% di donne adolescenti
(ma nessun uomo del campione di studio) ammetteva un sottodosaggio diinsulina
e una minor frequenza dei controlli ponderali.

Dieta. risultati della ricerca sull'adesione alle prescrizioni dietetiche sono piut-
tosto inconsistenti. Negli studi di Carvajal et al. (45) a Cuba e di Wing et al.(37) negli
Stati Uniti, il 70-75% dei pazienti riferiva una mancata adesione alle restrizioni diete-
tiche, mentre in uno studio condotto in Finlandia da Tolyamo et al. (35),il grado di
adesione era risultato invece elevato: il 70% dei pazienti riferiva di assumere sem-
pre, o molto spesso, i pasti principali ad orari regolari, mentre solo I'8% affermava di
non rispettare gli orari stabiliti.In risposta alle domande riguardanti I'alimentazione
prescritta, quasi la meta dei partecipanti allo studio riferiva di controllare in maniera
accurata la qualita e la quantita dei cibi assunti (48%), mentre il 14% affermava di
non essersi mai preoccupato delle caratteristiche dei cibi. Christensen et al. hanno
riportato dati piuttosto simili (46):il 60% dei pazienti (h=97) assumeva un numero
corretto di pasti agli orari prestabiliti, mentre solo il 10% aderiva correttamente alle
prescrizioni dietetiche il 90% delle volte.

Attivita fisica ed altre forme di self-care. La letteratura che si occupa di quanto i
pazienti affetti da Diabete tipo1 aderiscano alle raccomandazioni che riguardano
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I'attivita fisica € ancora piuttosto scarsa. Uno studio condotto in Finlandia ha rileva-
to chei 2/3 dei pazienti che avevano partecipato allo studio (h=213) eseguiva, gior-
nalmente (35%) o quasi (30%), una regolare attivita fisica, mentre il 10% non faceva
alcuna attivita. Nello stesso studio, solo il 25% dei pazienti riferiva di aver cura delle
condizioni degli arti inferiori,giornalmente o quasi, mentre il 16% non seguiva asso-
lutamente le indicazione ricevute in merito (35).

B.Adesione ai trattamenti nel Diabete tipo 2

Monitoraggio del glucosio. In uno studio realizzato nella California Settentrio-
nale, Stati Uniti, per valutare le modalita con le quali i pazienti affetti da Diabete tipo
2 monitoravano la glicemia, il 67% di loro registrava controlli meno frequenti rispet-
to a quanto raccomandato (per esempio, una volta al giorno nel Diabete tipo 2 trat-
tato farmacologicamente). Dati simili sono stati riportati in uno studio condotto in
India, nel quale solo il 23% dei pazienti riferiva di eseguire correttamente il monito-
raggio del glucosio a domicilio (47).

Somministrazione del farmaco. In un gruppo di pazienti (n=91) che facevano
riferimento alle farmacie pubbliche, il grado di adesione ai trattamenti con ipogli-
cemizzanti orali risultava del 75%. Dimenticare di assumere la terapia rappresen-
tava la forma pit comune di non adesione; tuttavia, pit di 1/3 dei pazienti assu-
meva dosi maggiori rispetto a quelle prescritte. Questo eccesso nel trattamento &
stato osservato pil frequentemente nei pazienti in monoterapia. (48). Un'analogo
livello di adesione, compreso tra il 70% e 1'80%, & stato riportato in uno studio sta-
tunitense condotto su un campione di pazienti in terapia con ipoglicemizzanti
orali, la cui assicurazione sanitaria copriva anche le prescrizioni farmacologiche
(49). Negli Stati Uniti, Dailey et al. (50) hanno studiato 37.431 soggetti assistiti da
Medicald e utilizzato i registri delle farmacie per evidenziare che i pazienti affetti
da Diabete tipo 2 assumevano la terapia farmacologia in maniera continuativa per
una media di 130 giorni all'anno e che, alla fine del primo anno, solo il 15% dei
pazienti ai quali era stata prescritta la monosomministrazione giornaliera seguiva
ancora la terapia in maniera regolare.

Dieta. In uno studio condotto in India, le prescrizioni dietetiche erano seguite
regolarmente solo dal 37% dei pazienti (47), mentre in uno studio realizzato negli
Stati Uniti, circa le meta (52%) seguiva uno specifico programma terapeutico per I'a-
limentazione (51). Anderson & Gustafson (52) hanno riportato un livello di adesione
da buono ad ottimo nel 70% dei pazienti ai quali era stata prescritta una dieta ricca
di carboidrati e fibre.Wing et al. (53) hanno dimostrato che i pazienti affetti da Dia-
bete tipo 2 perdevano meno peso rispetto al coniuge non diabetico e che la diffe-
renza era legata soprattutto alla scarsa adesione alla dieta prescritta per i pazienti
diabetici.L'adesione ai protocolli dietetici puo dipendere dalla natura degli obietti-
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vi del trattamento (per esempio, perdita di peso, riduzione dei grassi nella dieta o
aumento dell’assunzione difibre).

Attivita fisica. Numerosi studi si sono occupati di adesione dei pazienti alle pre-
scrizioni riguardanti I'attivita fisica. Per esempio, in uno studio canadese condotto
su un campione di pazienti affetti da Diabete tipo 2 scelti in modo random dai regi-
stri sanitari provinciali, solo pochi soggetti partecipavano a programmi di attivita fi-
sica (54), informali (37%) od organizzati (7,7%). Un’'indagine condotta negli Stati
Uniti ha rilevato che solo il 26% dei partecipanti eseguiva un’attivita fisica pianifica-
ta (51). Uno studio che valutava le abitudini e I'adesione alle indicazioni mediche
dei pazienti che avevano portato a termine un programma di counselling ambula-
toriale per il diabete, ha osservato che solo il 52% di loro eseguiva esercizi fisici tre o
piu volte a settimana dopo la conclusione dello stesso programma (55).

C.Adesione ai trattamenti nel diabete in gravidanza

E stato trovato un solo studio che prendeva in esame |'adesione ai trattamenti
del diabete in gravidanza. E stata valutata attraverso dei self-report I'adesione di 49
donne, gia affette da diabete franco (68% tipo 1 e 32% tipo 2),ad un certo numero
di compiti specifici,in tre momenti della gravidanza (a meta del secondo, all'inizio e
alla fine del terzo trimestre) (56).In generale, le partecipanti allo studio mostravano
buoni livelli di adesione che tuttavia, presentava una certa variabilita in riferimento
alle diverse componenti del regime terapeutico: 74-79% per le indicazioni dieteti-
che, 86-88% per la somministrazione di insulina, 85-89% per la gestione delle rea-
zioniall'insulina e 94-96% per le rilevazioni della glicemia.

5. Correlati dell’adesione ai trattamenti

Le variabili considerate correlate con i diversi comportamenti del paziente ri-
guardo all'adesione ai trattamenti sono state raggruppate in quattro cluster:

- caratteristiche della malattia e del trattamento;

- fattori personali;

- fattoriinterpersonali;e

- fattoriambientali.

A.Caratteristiche della malattia e del trattamento

Sono tre gli elementi della malattia e del trattamento considerati in qualche
modo associati all'adesione:la complessita del trattamento, la durata della malattia
e le modalita di erogazione dei trattamenti (Vedi anche Tabella 4).
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Tabella 4

elencati secondo le cinque dimensioni

Diabete

Fattori che influenzano I'adesione
ai trattamenti

Fattori che influenzano I’adesione ai trattamenti per il diabete e interventi per migliorarla,

Interventi per il miglioramento
dell’adesione

Fattori sociali
ed economici

Fattorilegati
al sistema sanitario
e al team di assistenza

Fattori correlati
alla patologia

Fattori correlati
alla terapia

Fattori correlati
al paziente

(-) Costi delle cure (59); eta superiore ai 25 anni
(21) (adesione all'attivita fisica); adolescenti pit
grandi (somministrazione di insulina) (42);
adolescenti piu grandi (SMBG) (60); sesso
maschile (adesione alla dieta) (21); sesso
femminile (adesione all'attivita fisica) (21);
situazioni ambientali ad alto rischio
(72,82,83,85-89,92,93,95,98,102,103,105)

(+) Etainferiore ai 25 anni (21);) (adesione
all'attivita fisica);adolescenti piti giovani
(somministrazione diinsulina) (42);adolescenti
piti giovani (SMBG) (60); sesso maschile
(adesione all'attivita fisica) (21); sesso
femminile (adesione alla dieta) (21);supporto
sociale (21,68); supporto familiare (21)

(-) Scarsa relazione tra paziente e medico (79)

(-) Depressione (73); durata della malattia (21,41)

(-) Complessita del trattamento (48,50)

(+) Minor frequenza delle dosi (48);
monoterapia e schemi terapeutici semplici
(50); frequenza del comportamento di self-care
(48,50)

-) Depressione (75); stress e problemi emotivi
70-72);abuso dialcol (77);
+) Buona autostima ((62,63)/self-efficacy

(
(
(
(64-67,78)

Mobilitazione delle organizzazioni sul
territorio; assessment dei bisogni sociali (21,68);
preparazione adeguata delle famiglie (21)

Trattamento multidisciplinare; training
sull’adesione per gli operatori sanitari
(114,116);identificazione degli obiettivi del
trattamento e definizione delle strategie di
intervento;formazione continua;continuo
monitoraggio e rivalutazione del
trattamento(115);interventi sui sistemi;
copertura assicurativa della terapia
nutrizionale (120); reminder telefonici peri
pazienti (121); modelli assistenziali per le
patologie croniche (122-125)

Educazione all'uso deifarmaci(110,113)

Self-management da parte del paziente (112);
semplificazione del regime terapeutico
(48,50); educazione all'uso dei farmaci
(110,112,113)

Interventi comportamentali e motivazionali
(111,112); assessment dei bisogni psicologici
(111)

SMBG = self-monitoring della glicemia (+) fattori ad effetto positivo (-) fattori ad effetto negativo

Complessita del trattamento.In generale, pit complesso & il trattamento, mino-
ri probabilita avra il paziente di seguirlo in maniera corretta.Gli indicatori della com-
plessita del trattamento includono la frequenza dei comportamenti di self-care,
vale a dire quante volte al giorno il paziente deve compiere certe azioni.L'adesione
al trattamento con ipoglicemizzanti orali € stata associata alla frequenza delle som-
ministrazioni:i livelli di adesione piu elevati sono stati osservati nei pazienti che do-
vevano assumere un minor numero di dosaggi giornalieri (monosomministrazio-
ne), rispetto a quelli che invece avevano bisogno di dosi piu frequenti (tre volte al
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giorno) (48). Dailey et al. (50) hanno evidenziato che i pazienti che assumevano un
solo farmaco mostravano un‘adesione a breve e lungo termine migliore rispetto ai
pazienti ai quali venivano prescritti due o piu farmaci.

Durata della malattia. Sembra esserci una relazione negativa tra durata della
malattia e adesione ai trattamenti:il paziente affetto da diabete da piti lungo tempo
avra minore probabilita di aderire correttamente ai trattamenti. Glasgow et al. (21)
hanno studiato un campione di pazienti affetti da Diabete tipo 1 (eta media=28
anni) e osservato cheil livello di attivita fisica era associato alla durata della malattia.
| pazienti che soffrivano di diabete da dieci anni o meno riferivano di spendere mol-
te piu energie in attivita fisiche ricreative e di esercitarsi piu volte a settimana, ri-
spetto ai pazienti con una storia pit lunga di diabete. Quest'ultimo tipo di pazienti
riferiva anche di mangiare una maggior quantita di cibi non indicati per la malattia,
di consumare una maggiore percentuale di grassi saturi e di seguire meno corretta-
mente le diete stabilite.Recentemente, in uno studio condotto su bambini polacchi
e americani affetti da Diabete tipo 1 (41), la durata della malattia e stata associata
anche al grado di adesione alla terapia insulinica:i bambini con una storia piu lunga
di diabete dimenticavano pil facilmente la somministrazione di insulina rispetto ai
bambini che avevano ricevuto la diagnosi pit di recente.

Modalita di erogazione dei trattamenti.ll trattamento per il diabete puo variare
da una cura intensiva da parte di un team multidisciplinare,ad un’assistenza ambu-
latoriale erogata dal medico di medicina generale.Yawn et al.(57) hanno esaminato
la relazione esistente tra pazienti e medici in setting di medicina di base e riferito
che i pazienti diabetici seguiti nella gestione globale del diabete ricevevano un
maggior counselling per la dieta e per I'adesione ai trattamenti rispetto ai pazienti
che venivano visti solo in caso di scompenso acuto della malattia. Kern & Mainous
(58) hanno riferito che, nonostante i medici preferiscano seguire una strategia di
trattamento programmata e sistematica, le riacutizzazioni e la mancata adesione
del paziente ai trattamenti li costringono a dedicare molto meno tempo alla gestio-
ne globale del diabete.

Il livello di adesione pud essere influenzato anche dal setting nel quale I'assi-
stenza viene erogata. Piette (59) ha esaminato i problemi che i pazienti incontrava-
no nell’accesso alle cure in due setting di sanita pubblica negli Stati Uniti e rilevato
che il costo delle prestazioni rappresentava I'ostacolo maggiore, specialmente per i
pazienti trattati sul territorio. Un altro ostacolo era costituito da uno scarso control-
lo metabolico della malattia.

B.Fattori personali

Sono state associate all’adesione ai trattamenti sette variabili fondamentali:
eta, sesso,autostima, self-efficacy, stress,depressione e abuso di alcol.
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Eta.In un campione di pazienti affetti da Diabete tipo 1,I'eta & stata associata al
regime di attivita fisica (21).In confronto ai pilu giovani, i pazienti di eta superiore ai
25 anni riferivano di fare esercizi solo pochi giorni a settimana e di spendere meno
tempo (e quindi consumare meno calorie) in attivita fisiche ricreative. Non é stata
osservata nessuna relazione tra adesione ai trattamenti ed altre forme di self-care.

In uno studio condotto su adolescenti affetti da Diabete tipo 1, l'eta é stata as-
sociata anche all’adesione alla terapia insulinica. | ricercatori hanno rilevato che gli
adolescenti pit grandi gestivano in maniera scorretta la terapia (in genere dimenti-
cando le iniezioni) con maggior frequenza rispetto ai piu giovani (42).In uno studio
che valutava I'adesione al self-monitoring della glicemia, gli adolescenti piu giovani
riferivano controlli pit frequenti rispetto agli altri (60). Risultati analoghi sono stati
osservatinegliadulti (61).

Sesso.Anche il sesso & stato associato al livello di adesione ai trattamenti.In un
campione di pazienti affetti da Diabete tipo 1 (21), gli uomini si mostravano piu atti-
vi e consumavano un maggior numero di calorie rispetto alle donne, mangiavano
piu cibi inappropriati e presentavano un minor livello di adesione rispetto alle re-
strizioni dietetiche.

Autostima. Nei pazienti affetti da Diabete tipo 1 I'autostima e stata associata al
livello di adesione al self-management della malattia. Un’alta autostima era correla-
ta ad alti livelli di adesione al regime di attivita fisica, agli aggiustamenti della tera-
pia insulinica e alle cure odontoiatriche (62). Murphy-Bennet, Thompson & Morris
(63) hanno rilevato che un basso livello di autostima in adolescenti affetti da Diabe-
te tipo 1 si associava ad una minor frequenza dirilevazione della glicemia.

Self-efficacy. La self-efficacy & stata studiata in relazione all’adesione ai tratta-
menti per il diabete.In Canada, in un campione combinato di pazienti affetti da en-
trambi i tipi principali di diabete (64), la misurazione della self-efficacy, cioé della fi-
ducia del paziente nel trattamento, & stata riconosciuta come il piu importante fat-
tore predittivo di maggiore attivita fisica e spesa energetica, il che indicava I'esi-
stenza di una relazione positiva tra self-efficacy e adesione al regime di attivita fisica
prescritto.Senecal, Nouwen & White (65) hanno riportato che la self-efficacy rappre-
sentava un forte elemento predittivo di adesione e che sia essa che il grado di auto-
nomia indicavano una buona soddisfazione del paziente per la propria condizione.
Ott et al. (66) hanno rilevato che anche negli adolescenti affetti da Diabete tipo 1 la
self-efficacy era un fattore predittivo di adesione alle terapie. Esaminando le convin-
zioni dei pazienti in tema di salute e gli ostacoli che si opponevano al trattamento,
Aljasem et al (67) hanno riconosciuto nella self-efficacy un elemento predittivo di
adesione al regime terapeutico prescritto in 309 adulti affetti da Diabete tipo 2.

Stress. Anche lo stress e i problemi di natura emotiva sono correlati al livello di
adesione. In donne affette da Diabete gestazionale, un minor numero di eventi
stressanti si associava ad un piu elevato livello di adesione alla terapia insulinica e
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alle restrizioni dietetiche (56,58).In uno studio che esaminava un campione combi-
nato di pazienti affetti da Diabete tipo 1 e 2 utilizzando una specifica scala di valuta-
zione (69), lo stress si associava in maniera significativa a entrambi gli aspetti del re-
gime dietetico, cioe il tipo e I'entita delle restrizioni dietetiche. In questo campione
di studio non é stata invece trovata alcuna relazione tra stress e adesione all'attivita
fisica e alle rilevazioni glicemiche prescritte.In un gruppo misto di pazienti affetti da
Diabete tipo 1 e 2, Peyrot et al. (70) hanno rilevato che lo stress psicosociale era as-
sociato ad una scarsa adesione al regime terapeutico prescritto e ad un peggior
controllo metabolico della malattia. Mollema et al. (71) hanno evidenziato che i pa-
zienti che avevano paura delle iniezioni di insulina e dei controlli della glicemia mo-
stravano minor adesione ai trattamenti e livelli piu elevati di disturbi emotivi. Sch-
lundt, Stetson & Plant hanno diviso in gruppi i pazienti affetti da Diabete tipo 1, in
base ai problemi che incontravano nell’'aderire alle diete prescritte, e rilevato che
due dei gruppi individuati — i mangiatori“emotivi” e i diet-bingers, cioé quelli che si-
stematicamente evitavano la dieta — mostravano problemi di adesione ai tratta-
menti che si correlavano ad emozioni negative come lo stress e la depressione.

Depressione. E stato osservato che tra i pazienti diabetici I'incidenza della de-
pressione & doppia rispetto alla popolazione generale (73).1 pazienti depressi han-
no quindi maggiori probabilita di andare incontro alle complicanze del diabete
(74), di avere un peggior controllo dei valori glicemici (75) e di mostrare maggiori
problemi di adesione alla self-care rispetto ai pazienti non depressi.La depressione
siassocia anche a costi piu elevati dell’assistenza per i pazienti diabetici (76).

Abuso di alcool.Le modalita con cui si manifesta un abuso alcolico sono state cor-
relate alla qualita del self-management del diabete. Johnson, Bazargan & Bing (77)
hanno studiato 392 pazienti affetti da Diabete tipo 2 appartenenti a minoranze etni-
che di Los Angeles, California, e osservato che il consumo di alcool nei 30 giorni prece-
denti si associava ad una scarsa adesione alle prescrizioni dietetiche, al self-monitoring
della glicemia, all'assunzione di ipoglicemizzanti orali e alle visite di controllo. Cox et
al.(78) hanno esaminato I'assunzione di alcool in 154 diabetici anziani e rilevato cheil
maggior consumo era associato ad una piu scarsa adesione alla terapia insulinica.

C.Fattoriinterpersonali

E stato dimostrato che due importanti fattori interpersonali sono correlati al
grado di adesione ai trattamenti: la qualita della relazione esistente tra paziente e
chi eroga assistenza e la presenza di un valido supporto sociale.Una buona comuni-
cazione tra pazienti e provider ¢ stata correlata ad una migliore adesione.Nel Diabe-
te tipo 2, I'adesione alla terapia con ipoglicemizzanti orali e ai controlli della glice-
mia era decisamente peggiore nei pazienti che comunicavano molto poco con i
loro medici (79).
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Il supporto sociale & stato oggetto di molte ricerche. E stato dimostrato che un
maggiore supporto sociale si associava a migliori livelli di adesione, sia alle restrizio-
ni dietetiche che alla somministrazione di insulina in donne affette da diabete in
gravidanza (68). Anche il coinvolgimento dei genitori, come misura di supporto so-
ciale, si associava all'adesione al monitoraggio dei valori glicemici. Adolescenti e
bambini affetti da Diabete tipo 1, i cui genitori venivano attivamente coinvolti nel
monitoraggio della glicemia, mostravano piu frequenti controlli giornalieri della
concentrazione di zuccheri nel sangue (60). McCaul et al. (21) hanno seguito un
campione di adolescenti e adulti affetti da Diabete tipo 1.Per entrambi un supporto
sociale specifico per il diabete si associava ad una migliore adesione alla terapia in-
sulinica e ai controlli della glicemia.Lo studio non ha trovato alcuna associazione tra
ognuna delle possibili forme di supporto sociale e adesione al regime dietetico e di
attivita fisica. Altri studi hanno dimostrato I'esistenza di una relazione tra scarso
supporto sociale e inadeguato self-management del diabete (80-84).

D.Fattori ambientali

Due fattori - situazioni ad alto rischio e sistema di riferimento ambientale - si
collegano ad una scarsa adesione ai trattamenti da parte dei pazienti diabetici. La
self-care si realizza in un contesto ambientale, familiare, lavorativo e relazionale, che
si modifica continuamente e si associa a problematiche e priorita di volta in volta di-
verse. Con il variare delle circostanze, i pazienti sono chiamati a modificare, e co-
mungue mantenere, il comportamento di self-care e frequentemente sono costretti
a scegliere fra I'attenzione al self-management del diabete e le altre priorita della
vita. Le situazioni che si associano ad una scarsa adesione ai trattamenti sono state
definite“ad alto rischio” (85).

Schlundt, Stetson & Plant (72) hanno realizzato una classificazione delle situa-
zioni ad alto rischio che rendono difficile per il paziente seguire le prescrizioni die-
tetiche. Esse comprendono: alimentazione eccessiva in risposta a certe emozioni,
persone e luoghi; situazioni associate ad alimentazione insufficiente; difficolta ad
integrare la dieta con il contesto sociale, il tempo e i luoghi.Schlundt et al. (82) han-
no descritto dieci situazioni ad alto rischio di scarsa adesione alle prescrizioni diete-
tiche, che comprendono la pressione sociale ad alimentarsi, la solitudine e la noia, i
conflitti interpersonali, il mangiare a scuola, gli eventi sociali e le vacanze. Schlundt
etal.(83) hanno identificato 12 categorie di situazioni ad alto rischio per quel che ri-
guarda la dieta in adulti affetti da Diabete tipo 1 e 2:tra di esse I'impossibilita di resi-
stere alle tentazioni, mangiare fuori casa, mancanza di tempo, priorita opposte ed
eventi sociali. Altri studi hanno dimostrato che anche alcuni ostacoli ambientali
possono rappresentare dei fattori predittivi di adesione ai vari aspetti della self-care
del diabete (34,67,86).
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Molti fattori ambientali che influenzano il comportamento umano agiscono in
maniera molto pit ampia e profonda di quanto non facciano situazioni con le quali
un individuo deve confrontarsi ogni giorno (87).1l contesto ambientale include tut-
ta una serie di sistemi:economico, agricolo, politico, sanitario, geografico, ecologico
e culturale (88).1 cambiamenti ambientali che si sono verificati su larga scala nel
ventesimo secolo hanno determinato 'attuale “epidemia” di obesita e Diabete tipo
2 (89-91). Essi comprendono un aumento della disponibilita di cibi veloci, poco co-
stosi ma piu ricchi di grassi, sali e calorie (92,) e di mezzi di trasporto automatizzati
(93,94).1 cambiamenti avvenuti nel sistema economico e politico hanno consentito
alle donne l'ingresso nel mondo del lavoro, ma questi stessi cambiamenti hanno
contribuito a modificare profondamente la struttura del nucleo familiare e quindi il
modo di scegliere e preparare i pasti (95,96). Grosse aziende spendono ogni anno
miliardi di dollari nel marketing di cibi ricchi di grassi e calorie (97). Sempre piu vasti
segmenti di popolazione trascorrono molte ore impegnati in attivita sedentarie, at-
tivita che sono state collegate all’'obesita, sia nei bambini che negli adulti (98-101),e
al rischio di sviluppo di Diabete tipo 2 (102).

Alcuni autori hanno descritto gli attuali cambiamenti ambientali come “tossici”
per uno stile di vita altrimenti sano (103,104). Nei paesi in via di sviluppo si sta regi-
strando un rapido incremento sia dell’'obesita che del diabete, probabilmente colle-
gato all'urbanizzazione, alla diffusione delle automobili e alle variazioni delle abitu-
dini alimentari. Gli stessi fattori che incoraggiano uno stile di vita sedentario ed un
consumo eccessivo di cibo,conducendo all’'obesita e al diabete, rendendo allo stes-
so tempo difficile per il paziente aderire ai protocolli terapeutici.

Nei paesi industrializzati molte persone, e tra questi i poveri e gli appartenentia
gruppi di minoranze etniche, hanno beneficiato poco della prosperita economica
del ventesimo secolo. Sono stati proprio questi stessi gruppi a dover sopportare le
conseguenze negative di quei cambiamenti ambientali che hanno condotto a
grandi disparita nelle condizioni sanitarie delle diverse fasce di popolazione
(105,106).Persino il vivere in comunita povere puo contribuire a determinare scarsi
outcome in termini di salute (107).

Considerata la grande influenza esercitata dai fattori sociali, & importante evita-
re di attribuire al paziente o a chi eroga assistenza la gran parte della responsabilita
rispetto al grado di adesione ai trattamenti (108).La capacita di un paziente di com-
portarsi in maniera adeguata, di ottenere un controllo metabolico stabile e di pre-
venire l'insorgenza delle complicanze a lungo termine del diabete, & determinata
da un grosso numero di fattori personali,interpersonali ed ambientali,che interagi-
scono tra loro in un modo che non abbiamo ancora pienamente compreso
(27,109).
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6. Interventi

Quiasi tutti gli interventi realizzati per migliorare il controllo metabolico del dia-
bete o per ridurre la probabilita di complicanze acute e croniche, agiscono influen-
zando il comportamento di self-care e di self-management. Molti sforzi si sono con-
centrati sull’educazione del paziente (110), ma piu di recente é stata messa in risalto
I'importanza di interventi psicologici e comportamentali, risultato di un maggior ri-
conoscimento del fatto che la conoscenza della malattia da sola non puo essere suf-
ficiente a realizzare dei cambiamenti significativi del comportamento (111).

Elasy et al.(112) hanno messo a punto una classificazione degli interventi edu-
cativi da destinare ai pazienti diabetici, basandosi su un esame e su un‘analisi com-
pleta di tutta la letteratura pubblicata tra il 1990 e il 1999, che metteva in evidenza
quanto fossero diversi tra loro gli interventi realizzati per migliorare il self-manage-
ment del diabete.

Brown ha condotto una meta-analisi di studi che valutavano I'efficacia di inter-
venti volti a migliorare il selfF-management del diabete, e a rilevare la tendenza at-
tuale a combinare insieme interventi educativi rivolti ai pazienti e strategie com-
portamentali. Combinare tecniche comportamentali con un‘attivita di informazio-
ne valida si € rivelata una strategia piu efficace rispetto agli interventi che contem-
plavano la sola informazione data al paziente.In generale, i dati forniti dalla lettera-
tura confermano che I'educazione al diabete determina quanto meno un migliora-
mento a breve termine del grado di adesione ai trattamenti e del controllo metabo-
lico della malattia (113), ma sono necessarie ancora molte ricerche per stabilire qua-
li siano gliinterventi piu efficaci nei diversi tipi di paziente e per ogni specifico com-
portamento (111,112).

Oltre agli interventi centrati sul singolo paziente, possono essere utilizzati altri
due approcci per migliorare il self-management del diabete - interventi che si con-
centrano sui provider di assistenza sanitaria e interventi a livello territoriale. Nume-
rosi studi hanno riportato che medici e provider erogano un’assistenza tuttaltro che
ottimale ai pazienti diabetici. Altrettanti studi hanno esaminato i tentativi realizzati
per far si che I'attivita professionale e le abitudini dei medici subissero dei cambia-
menti che potessero indurre un miglioramento degli outcome del paziente in ter-
mini di salute. Kinmonth et al (114) hanno addestrato degli infermieri a fornire un
tipo di assistenza centrata sul paziente e dimostrato che il grado di soddisfazione
del paziente stesso migliorava, anche nei casi in cui i parametri metabolici rimane-
vano sostanzialmente invariati. In uno studio condotto su medici danesi, Olivarius
et al.(115) hanno utilizzato un setting centrato sugli obiettivi, il feed-back e I'educa-
zione continua, e rilevato che i pazienti assistiti da quei medici che avevano ricevuto
gli interventi mostravano un miglioramento dei parametri metabolici pit evidente
rispetto ai pazienti del gruppo di controllo.In una serie di studi, Pichert ha dimostra-
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to che un programma di training per infermieri e dietisti migliorava la loro formazio-
ne e la capacita di problem-solving. (116-118). Altri studi sul training degli operatori
sanitari non hanno documentato alcuna variazione nel comportamento del pa-
ziente o nel controllo metabolico della malattia (119).

Gli interventi sui sistemi possono cambiare il modo in cui i fattori ambientali in-
fluenzano il self-management del diabete. Essi possono focalizzarsi sui fattori eco-
nomici, per esempio una variazione delle politiche che Medicald adotta per il rim-
borso delle terapie nutrizionali (201). Anche i sistemi sanitari possono essere ogget-
to diinterventi, attraverso una riformulazione dei programmi, delle politiche e delle
procedure per il miglioramento della qualita dell’assistenza e degli outcome sanita-
ri. Per esempio, Hardy et al. (121) hanno utilizzato dei reminder telefonici affinché i
pazienti potessero migliorare il loro comportamento in relazione alla necessita di
prendere appuntamenti per le visite di controllo.

Il modello di assistenza cronica & un approccio sistematico per il miglioramento
della qualita dell’assistenza per i pazienti affetti da patologie croniche come il diabe-
te (122). Feifer (123) ha realizzato un’analisi trasversale su nove realta di medicina di
base presenti sul territorio e rilevato che fornire un sostegno ai provider determinava
un miglioramento dell’assistenza per i pazienti diabetici.Wagner et al. (124) hanno
cambiato le modalita con le quali veniva fornita I'assistenza ai pazienti diabetici nella
medicina di base e dimostrato che in questo modo si ottenevano risultati migliori ri-
spetto al raggiungimento degli obiettivi nel trattamento e nel controllo metabolico
della malattia, veniva dedicato piu tempo all’educazione sul diabete e aumentava la
soddisfazione generale del paziente.Wagner et al.(125) sono intervenuti in 23 orga-
nizzazioni utilizzando un approccio per il miglioramento continuo della qualita com-
binato con un modello di assistenza cronica e documentato in molte di esse evidenti
miglioramenti nell’assistenza al diabete e negli outcome dei pazienti.

Chiaramente, la soluzione al problema della scarsa adesione ai trattamenti
deve contemplare una combinazione di approcci diversi, che includa anche un for-
te impegno per modificare il comportamento dei pazienti diabetici e un tentativo
intelligente di indurre variazioni del contesto ambientale che servano a modificare
e adar nuova forma ai comportamenti (126).

7. Problemi metodologici e concettuali nellaricerca
sull’adesione ai trattamenti del diabete

In una review di tutti i problemi metodologici e concettuali rilevati nella misura-
zione dell’adesione ai trattamenti del diabete, Johnson (127) ha suggerito che la
prevalenza dell’adesione puo variare notevolmente nel corso della malattia, nei di-
versi momenti della vita del paziente, nelle diverse componenti in cui si articola il
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regime terapeutico e secondo il tipo di diabete. Johnson ha inoltre evidenziato al-
cuni problemi concettuali che si incontrano nella definizione e nella misurazione
dell'adesione,che comprendono:

- l'assenza di chiari standard di adesione con i quali confrontare il comporta-
mento osservato in un paziente;

- la non adesione involontaria, ascrivibile ad un difetto di comunicazione tra
paziente e provider, e alla mancanza di conoscenze e di capacita adeguate da
parte del paziente;

- lacomplessita del regime terapeutico; e

- la confusione tra compliance e controllo del diabete.

Tuttavia, il numero elevato di misurazioni utilizzate per valutare il grado di ade-
sione ai trattamenti (per esempio: indicatori delle condizioni di salute; valutazione
dei provider; osservazioni comportamentali; self-report dei pazienti che compren-
dono valutazioni, diari e interviste nelle 24 ore) rende oltremodo difficile il confron-
to trai vari studi.Johnson é arrivato alla conclusione che un metodo di misurazione
dovrebbe essere scelto sulla base dell’attendibilita, validita, non reattivita e sensibi-
lita alla complessita del regime terapeutico, ma anche dell'indipendenza delle mi-
surazioni dagli indicatori delle condizioni di salute. Glasgow et al.(30) hanno anche
posto in evidenza la carenza di studi sui correlati della self-care del diabete, la man-
canzadi una teoria chiara, I'incapacita di differenziare tra loro adesione al regime te-
rapeutico, comportamento di self-care e controllo metabolico della malattia, non-
ché la natura empirica e ateoretica di molti studi che mancavano appunto di una
teoria o di un modello di riferimento.

Questa review di studi realizzati tra il 1980 e il 2001 ha evidenziato come laricerca
sull’adesione ai trattamenti del diabete abbia finora prodotto dati piuttosto inconsi-
stenti, probabilmente per cause diverse, tra cui 'estrema variabilita che riguarda:

- le caratteristiche delle ricerca (studi longitudinali contro studi trasversali) e
gli strumenti di studio;

- lastruttura del campione utilizzato;

- l'uso di tecniche di misurazione generali (per esempio, dello stress) contro
tecniche piu specifiche (per esempio, scale di valutazione per lo stress nel dia-
bete);

- le dimensioni del campione (in alcuni studi le ristrette dimensioni del cam-
pione riducono la probabilita che possano essere individuate associazioni si-
gnificative tra le diverse variabili);

- il mancato controllo delle variabili che possono costituire potenziali fattori di
confusione.
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8. Conclusioni

La scarsa adesione ai trattamenti & prevalente nei pazienti diabetici, e varia se-
condo il criterio di misurazione adottato e nell'intero range di comportamenti di
self-care che compongono il trattamento. Il livello di adesione quindi deve essere
valutato secondo il tipo di comportamento; puo variare notevolmente in base al
sottotipo di diabete (tipo 1, tipo 2 o in gravidanza) e appare influenzato da fattori
come l'eta, il sesso e la complessita del regime terapeutico. La percentuale di ade-
sione ai trattamenti, o le variabili che la influenzano, possono variare in base alla na-
zionalita e alla cultura. Tutti questi fattori devono essere tenuti presenti quando si
valuta la percentuale di adesione ai trattamenti nei pazienti diabetici.

La mancanza di standard di misurazione impedisce il confronto tra diversi studi
e popolazioni. E necessario ancora molto lavoro per la realizzazione di strumenti di
misurazione standardizzati, validi ed affidabili.

Nei paesi in via di sviluppo i dati che riguardano la percentuale di adesione dei
pazienti diabetici ai trattamenti e i suoi correlati sono ancora estremamente scarsi.
Il bisogno pressante di ulteriori ricerche da realizzare in questi paesi & stato messo
in evidenza dalle stime dell'Organizzazione Mondiale della Sanita, che hanno indi-
cato come nel 2025 il maggior incremento della prevalenza del diabete in tutto il
mondo riguardera proprio i paesi in via di sviluppo, nei quali, per riuscire a realizzare
un’adeguata self-care del diabete, pazienti e provider devono affrontare ulteriori
ostacoli,come la poverta, sistemi sanitari inadeguati e molte alte priorita che richia-
mano 'attenzione dell’individuo e dell’intero paese in cui vive.

Sono necessarie ancora altre ricerche sull’adesione ai trattamenti nelle donne
affette da diabete in gravidanza e nelle minoranze etniche. Inoltre, dovrebbero es-
sere avviati studi transculturali. Tuttavia, quando vengono confrontati tra loro grup-
pi etnici e paesi diversi,devono essere tenuti nel debito conto e controllati numero-
si elementi, come le caratteristiche del sistema sanitario, la copertura assicurativa, i
fattori sociali e di macro e microeconomia, cosi come le differenze linguistiche e cul-
turali.Sono inoltre necessarie buone traduzioni e la validazione delle misurazioni di
uno studio quando vengono utilizzati questionari approntati in altri paesi.

E importante inoltre mettere in evidenza non solo il gran numero di fattori che
influenzano I'adesione ai trattamenti nei pazienti diabetici, ma anche il fatto che la
complessa interazione tra tali fattori influenza sia I'adesione che il controllo meta-
bolico della malattia. E necessario considerare questi dati secondo un approccio
aperto e multidimensionale, tale da fornirci un'accurata rappresentazione dei piu
importanti fattori predittivi e correlati dell’adesione.
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1. Introduzione

L'epilessia & una malattia neurologica piuttosto comune che interessa in tutto il
mondo quasi 50 milioni di persone (1,2), di cui 5 milioni presentano crisi comiziali
pit di una volta al mese (3).Circa I'85% dei pazienti epilettici vive nei paesi in via di
sviluppo e ogni anno nel mondo si registrano due milioni di nuovi casi.| risultati de-
gli studi sull'argomento suggeriscono che l'incidenza annuale dell’epilessia nella
popolazione generale & approssimativamente di 50 per 100.000 abitanti nei paesi
industrializzati, mentre nei paesi in via di sviluppo questo dato appare quasi rad-
doppiato a 100 per 100.000 (1).

Nei paesi in via di sviluppo pochi pazienti affetti da epilessia ricevono tratta-
menti adeguati ed & stato stimato che dal 75% al 90% dei pazienti non riceve alcun
trattamento (4). Il trattamento dell’epilessia in questi paesi appare tuttaltro che
soddisfacente, soprattutto a causa di:

- mancanza di personale medico;

- scarsa disponibilita di farmaci; e

- mancanza di informazioni e/o di educazione sull’epilessia rivolte sia ai pa-
zienti che allo staff medico (1,4,5).

L'epilessia & caratterizzata da ricorrenti episodi comiziali ed é definita tale in
presenza di due o piu crisi spontanee (generalmente nell’arco di due anni). Le crisi
possono variare da brevi assenze o contrazioni muscolari a gravi e prolungate con-
vulsioni.Anche la frequenza ¢ estremamente variabile,da meno diunaall'anno a di-
verse crisi al giorno (1). 1l rischio legato a episodi comiziali ricorrenti include lo svi-
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luppo di un’epilessia non piu trattabile, la compromissione cognitiva, danni fisici,
problemi psicologici e infine la morte (6).1 bambini sono affetti soprattutto dall’'epi-
lessia idiopatica generalizzata e le forme pit comuni di episodi comiziali osservati
in questi casi sono rappresentate da assenze, mioclonie e crisi tonico-cloniche. Ne-
gli adulti la forma pit comune é invece I'epilessia parziale sintomatica, che pud ma-
nifestarsi in crisi parziali, semplici o complesse, oppure in crisi tonico-cloniche se-
condariamente generalizzate (3). Uno stato di male epilettico convulsivo o tonico-
clonico rappresenta la condizione che desta maggiori preoccupazioni ed & associa-
to ad una quota di mortalita del 5-15% (7).

Scopo della terapia antiepilettica (AED) & la riduzione e la scomparsa delle crisi.
Gli obiettivi del trattamento sono molteplici: prevenire le crisi comiziali, prevenire o
ridurre l'incidenza degli effetti collaterali della terapia e le interazioni farmacologi-
che, fornire un’assistenza efficace rispetto ai costi, migliorare la qualita della vita e
garantire la soddisfazione del paziente (6,8).1l trattamento dell’epilessia nella mag-
gior parte dei casi ha come obiettivo finale un equilibrio stabile tra prevenzione
delle crisi e minimizzazione degli effetti collaterali della terapia ad un livello che il
paziente riesca a tollerare (6,9). Nonostante i farmaci antiepilettici non rappresenti-
no una cura risolutiva, si puo dire che una terapia ha successo quando riesce ad eli-
minare, 0 quanto meno a ridurre, i sintomi.l farmaci antiepilettici usati con maggior
frequenza sono (in ordine alfabetico): carbamazepina, etosuccimide, fenobarbitale,
fenitoina e acido valproico. | piu recenti antiepilettici, come gabapentin, lamotrigi-
na, leviteracetam, felbamato, oxacarbazepina, tiagabina, topiramato, vigabatrin e
zonisamide, rivestono un ruolo fondamentale nel management di quel 20-30% di
pazienti che rimane refrattario alla terapia antiepilettica convenzionale (9). Il 25%
dei pazienti presenta un disturbo che non risponde ad alcuna terapia farmacologi-
ca;diessiil 12-25% é candidato a un trattamento chirurgico.

| costi diretti dell’'epilessia sono ascrivibili alle visite mediche, agli esami di labora-
torio, al ricorso alle cure in condizioni di emergenza, alla terapia farmacologia e all'o-
spedalizzazione.| costi indiretti sono legati invece alle assenze dal lavoro, alla perdita
del reddito, al peggioramento della qualita della vita, ai costi di una terapia inefficace
e agli effetti collaterali dei farmaci (6). Garnett et al., facendo riferimento all"“Epilepsy
Foundation of America data’;ha riportato che i costi diretti e indiretti dell'epilessia su-
peranoi 12,5 miliardi di dollari I'anno.| costi diretti sono notevolmente piu bassi per i
pazienti nei quali il controllo della malattia risulta piu efficace (6).

Studi recenti, realizzati sia nei paesi industrializzati che in quelliin via di sviluppo,
hanno evidenziato che fino al 70% degli adulti e dei bambini a cui sia stata di recente
diagnosticata I'epilessia possono essere trattatati con successo grazie a farmaci spe-
cifici (per esempio, le crisi possono essere completamente controllate anche per di-
versi anni). Dopo 2-5 anni di terapia efficace il farmaco puo essere sospeso in circa il
70% dei bambini e il 60% degli adulti senza che le crisi si ripresentino (1). Nel caso si
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registri un fallimento della terapia & fondamentale stabilire se cio sia dovuto ad una
scelta inappropriata del farmaco, a dosaggi inadeguati, ad una forma di epilessia re-
frattaria ai trattamenti o ad una scarsa adesione al regime terapeutico (3,6).

La buona adesione ai trattamenti e la corretta educazione alla salute sono fon-
damentali per la gestione ottimale della terapia (10,11).Una scarsa adesione alle te-
rapie prescritte & considerata, infatti, la causa principale di un eventuale insuccesso
nel trattamento farmacologico dell’epilessia (2,3,12-18). | pazienti che non aderi-
scono correttamente alle terapie presentano un incremento della frequenza e della
gravita delle crisi epilettiche, da cid ne consegue un maggior numero di chiamate
alle ambulanze, dirichieste di intervento al Pronto Soccorso e di ricoveri ospedalieri
(12,19).Inoltre dalla mancata adesione ai trattamenti deriva inevitabilmente un au-
mento dei costi dell’assistenza ed un peggioramento della qualita di vita del pa-
ziente (19).

Scopo di questo capitolo & descrivere la prevalenza del comportamento ade-
rente (o0 non aderente) ai trattamenti dell’epilessia, identificare i fattori che la in-
fluenzano e discutere i diversi interventi che si sono rivelati piu efficaci per il miglio-
ramento dell’adesione stessa.

La ricerca sull’adesione alle terapie antiepilettiche e stata realizzata tramite
Medline (1990-2002); ai dati ottenuti sono stati aggiunti i risultati di review e rappor-
ti di numerose organizzazioni nazionali ed internazionali.Sono state prese in esame
solo pubblicazioni che trattavano uno dei seguenti argomenti: dati prevalenti sul-
I'adesione (o non adesione); fattori che influenzano I'adesione; interventi per il mi-
glioramento del grado di adesione; informazioni su come la scarsa adesione in-
fluenza il decorso della malattia, i costi e I'efficacia dei trattamenti.Dei 99 studi indi-
viduati, 36 sono stati esaminati in questo rapporto.

2. Adesione alla terapia antiepilettica

Comunemente, negli studi pubblicati non é stata data una definizione precisa
al concetto di adesione; in generale, per adesione si intende il modo in cui un pa-
ziente segue le indicazioni mediche.l vari autori concepiscono I'adesione essenzial-
mente in termini comportamentali, visto che il paziente & chiamato a svolgere un
ruolo attivo ed informato nel processo terapeutico (13,20).In questo senso, l'adesio-
ne alle terapie farmacologiche é stata considerata come un comportamento a tute-
ladellasalute (21).

| diversi tipi di non adesione sono stati descritti come segue: riduzione o au-
mento delle singole dosi; riduzione o aumento del numero delle dosi giornaliere;
dosi aggiuntive; errori negli intervalli tra una dose e I'altra; essere inconsapevoli del-
la necessita di seguire regolarmente una terapia che pud durare tutta la vita; assun-
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zione di farmaci in sostituzione di quelli prescritti; assunzione della terapia in ma-
niera discontinua; sospensione della terapia prescritta; dimenticare regolarmente
I'assunzione della terapia; uso scorretto del farmaco (18,20,22).

L'uso del farmaco é stato valutato esaminando le registrazioni mediche, i self-re-
port del paziente, i report dei familiari, il conteggio delle compresse, la ripetizione
delle prescrizioni e i marker biologici,compresi i dosaggi serici, nelle urine e nella sa-
liva, dei farmaci e dei loro metabolici (2,11,12,14,23-26).Si ritiene che il miglior indi-
catore di adesione ai trattamenti sia il livello serico degli anticonvulsivanti (18,27).
Altri metodi di monitoraggio dell’adesione, come le misurazioni elettroniche, non
sono ulteriormente discussi in questa sede a causa della mancanza di studi pubbli-
cati sull'argomento.In numerosi studi, i pazienti con dosaggio del farmaco al di fuo-
ri del range terapeutico sono classificati come non aderenti (19,23,28).Tuttavia, la ri-
levazione dei livelli serici del farmaco non costituisce una misura assolutamente
perfetta.Nonostante i livelli ematici degli anticonvulsivanti possano essere misurati
senza grandi problemi, € invece difficile tradurre i risultati in una misurazione del li-
vello di adesione in pazienti trattati con farmaci e dosaggi diversi. Tuttavia, livelli
ematici sub-terapeutici di un determinato farmaco possono essere legati sia ad una
scarsa adesione ai trattamenti, sia al bisogno di dosaggi piu elevati (2). Pazienti con
alterazioni del metabolismo, 0 con un metabolismo rapido o ultra-rapido, possono
presentare bassi livelli serici del farmaco anche quando I'assunzione della terapia e
regolare e conforme alle prescrizioni (11,26,29).

Dowse et al. e Leppik et al. hanno riferito che le misurazioni indirette, come in-
terviste al paziente, conteggio delle compresse e registrazione delle nuove prescri-
zioni, non forniscono alcuna indicazione sulla quantita reale del farmaco presente
nell'organismo e potrebbero essere imprecise e assolutamente non determinanti
(18,19).Inoltre, tranne che nei casi di adesione molto bassa o di estrema variabilita
nell'assunzione della terapia, la rilevazione della concentrazione ematica di un far-
maco da sola non é sufficiente ad individuare un paziente che assuma la terapia in
modo scorretto (11).

3. Epidemiologia dell’adesione ai trattamenti

La non adesione ai trattamenti puo variare, per quel che riguarda I'assunzione
di un farmaco, da una negligenza occasionale ad una sistematica, cronica mancan-
za di adesione al regime terapeutico prescritto (21). L'adesione alla terapia antiepi-
lettica generalmente va dal 20 all'80% (12,19-21). Alcuni studi hanno riportato ran-
ge diadesione diversi tra pazienti adulti (40-60%) e bambini (25-75%).
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4, Fattori che influenzano |’adesione ai trattamenti e interventi
per migliorarla

La non adesione & un problema che ha molti fattori determinanti e la cui re-
sponsabilita deve essere condivisa tra le diverse figure professionali, il sistema sani-
tario, la comunita e il paziente. Numerosi studi hanno identificato i fattori che pos-
sono influenzare I'adesione ai trattamenti, fattori che sono stati raggruppati in cin-
que categorie descritte nella sezione Il (vedi Tabella 5).

- fattori sociali ed economici;
fattori legati al sistema sanitario e al team di assistenza;
fattori correlati alla patologia;
fattori correlati alla terapia; e
fattori correlati al paziente.

Molti fattori, tra i quali una errata comprensione delle istruzioni sulle modalita
diassunzione del farmaco (6,12,20,23,26), un trattamento antiepilettico combinato,
un regime terapeutico complesso (3,12,26,30), dimenticanze (6), durata del tratta-
mento e fallimento di interventi precedenti (14), paura della dipendenza (20), sen-
tirsi stigmatizzati per via dell’epilessia (20),assenza di rimborsi o rimborsi inadegua-
ti dalle assicurazioni sanitarie stipulate (19) e la poverta (6), sono stati riconosciuti
assieme a molti altri come ostacoli significativi per I'adesione ai trattamenti, dei
quali si deve sempre tener conto quando si programmano degli interventi.

Contrariamente alle aspettative, uno studio di Mitchell et al.(14) ha rilevato che
la frequenza e la durata delle crisi epilettiche e il fallimento di trattamenti prece-
denti, che generalmente venivano considerati validi indicatori prognostici di una
debole adesione ai trattamenti, non avevano con essa una diretta correlazione. An-
che la gravita delle crisi non si associava in maniera significativa ad alcun outcome
dell'adesione.noltre, i familiari che riferivano un livello di istruzione piu basso, anal-
fabetismo, basso reddito e un maggior numero di eventi stessanti avevano maggio-
ri probabilita di aderire correttamente alle terapie prescritte.

Alcuni interventi messi a punto per migliorare I'adesione alle terapie antiepilet-
tiche siindirizzano a target specifici come:

- la relazione terapeutica (migliorare la comunicazione tra il paziente e le di-

verse figure professionali (2,15,16,18,19,23);

- fornire istruzioni esaurienti sul trattamento e discuterne con il paziente i pro

eicontro(19);

- ridurre il numero dei farmaci e la frequenza delle somministrazioni (3);

- suggerire al paziente aiuti mnemonici, associando nello schema terapeutico

giornaliero le somministrazioni a determinati eventi, oppure utilizzando ri-
chiami sonori collegati all'orologio o alle confezioni del farmaco (3,14,16,31);
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Tabella5

elencati secondo cinque categorie

Epilessia

Fattori che influenzano I'adesione
ai trattamenti

Fattori che influenzano I’adesione ai trattamenti per I'epilessia e interventi per migliorarla,

Interventi per il miglioramento
dell’adesione

Fattori sociali
ed economici

Fattori legati
al sistema sanitario
e al team di assistenza

Fattori correlati

alla patologia

Fattori correlati
alla terapia

Fattori correlati
al paziente

(-) Grandi distanze dai luoghi di trattamento
(27); etainferiore ai 60 anni (12,20); teenager
(20); poverta (6);analfabetismo (6); riluttanza a
pagare i farmaci (6,23,27);alto costo dei
farmaci (21,24); convinzioni,anche
culturalmente determinate, sull’origine della
malattia (6,27);

(+) Pazienti anziani (eta superiore ai 60 anni)
(20); bambini appartenenti a famiglie con
bassa scolarita (14); non parlare inglese nei
paesi dilingua inglese (14); basso reddito (14);
immigrazione recente (14)

(-) Rimborsi inadeguati o inesistenti in base alle
assicurazioni sanitarie stipulate (19);
distribuzione scarsa o irregolare dei farmaci
(27); mancanza di farmaci gratuiti (33); scarso
sviluppo dei servizi sanitari (27); scarsa
educazione all'uso degli AED (21,26,34,35)

(+) Buona relazione tra paziente e medico (20)

(-) Dimenticanze (6); disturbi della memoria
(12);durata e precedenti fallimenti del
trattamento (14); crisi epilettiche molto
frequenti

(-) Regimi terapeutici complessi (3); cattiva
comprensione delle istruzioni sucome
assumere la terapia (6,12,20,23,26); effetti
collaterali dei trattamenti (6,9,16,20-23,27).
(+) Monoterapia con schemi terapeutici
semplici (2);

(-) Non credere alla diagnosi (16,22);rifiuto della
terapia (34); pensiero delirante (16,31);
scomodita dei trattamenti (21,34); negazione
della diagnosi (21,34);stile di vita e abitudini
sanitarie; preoccupazioni dei genitori in merito
alla salute dei figli (29); limitazioni all'attivita dei
bambini a protezione della loro salute (29);
paura della dipendenza (20); dubbi sulla
diagnosi (20);incertezze circa la necessita dei
trattamenti (20);ansia per la complessita del
regime terapeutico (20); sentire lo stigma
dell'epilessia (20); non percepire quanto sia
importante I'assunzione dei farmaci (20).

(+) Soddisfazione nei confronti dell'assistenza
sanitaria da parte di genitori e bambini (29);
non sentire lo stigma dell’epilessia (20);
percepire quanto siaimportante I'assunzione
deifarmaci (20);alti livelli di eventi di vita
stressanti (14)

(+) fattori ad effetto positivo (-) fattori ad effetto negativo
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Valutazione dei bisogni sociali e di assistenza (3)

Distribuzione continua e regolare dei farmaci
nei paesiin via di sviluppo (33);buona
relazione medico-paziente (6,11,14,16,18);
istruzioni da parte di infermieri e medici per far
si che I'assunzione della terapia diventi parte
integrante della vita quotidiana del paziente;
training sull'aderenza per gli operatori sanitari;
educazione all’'aderenza (11,14,16,19,31)

Educazione all'uso dei farmaci (5,14,31);
suggerire aiuti mnemonici(3,14,16,19,26,31)

Semplificazione del regime terapeutico;
monoterapia (3,16,19,30); educazione all'uso
dei farmaci; prescrizioni terapeutiche
personalizzate (36);istruzioni chiare; uso di
materiale educativo; monitoraggio e
rivalutazione del trattamento (6,11,14,16,18)

Self-management degli effetti collaterali
(6,11,14,16,18);interventi comportamentali e
motivazionali;educazione all'adesione (6,32);
garantire al paziente la possibilita di sottoporsi
avisite di controllo; assessment dei bisogni
psicologici (3);frequenti interviste di follow-up
(11,16)
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- motivare il paziente affinché I'adesione ai trattamenti entri stabilmente a far
parte del suo stile di vita (6,32); e

- garantire una regolare e continua distribuzione di medicinali nei paesi in via
disviluppo (33).

L'educazione alla diagnosi e al management dell’epilessia si € dimostrato un in-
tervento efficace nel migliorare la partecipazione dei pazienti ai progetti terapeuti-
ci e I'adesione ai trattamenti, o comunque nel ridurre la non adesione (5). L'uso di
materiale didattico, interviste regolari, istruzioni per medici e infermieri circa i me-
todi che possono essere utilizzati per far si che I'assunzione della terapia diventi
parte integrante della vita del paziente, una reale collaborazione tra medico e pa-
ziente e infine, il selfFfmanagement del trattamento, si sono dimostrati tutti fattori
che influenzano positivamente |I'adesione alle terapie (6,11,14,16,18). Altri interven-
ti utili sono:informazioni chiare sulle terapie, comprese le istruzioni esaurienti sulle
modalita di assunzione del farmaco; discutere i pro e i contro del trattamento;
rinforzare il valore del trattamento; spiegare e ripetere ai pazienti le ragioni della te-
rapia; coinvolgere i pazienti nella pianificazione del trattamento e spiegare i risultati
delle valutazioni mediche effettuate.

L'educazione ad una buona adesione ai trattamenti prevede:

- limportanza attribuita all’adesione fin dall'inizio della terapia;

- I'enfasi sulle possibili conseguenze della non adesione;

- iltempo dedicato al paziente e I'attenzione posta al suo grado di adesione;

- interventi volti a motivare il paziente affinché I'adesione ai trattamenti entri

stabilmente a far parte del suo stile di vita; e

- definizione e implementazione di strategie di intervento per migliorare il

grado di adesione all'auto-somministrazione del farmaco.

Queste ultime strategie comprendono una semplificazione del regime tera-
peutico accompagnata da una spiegazione chiara dello schema di trattamento; ri-
durre il numero dei farmaci e la frequenza delle somministrazioni; migliorare I'as-
sunzione routinaria della terapia

fornendo suggerimenti di natura cognitiva, definendo i compiti che il paziente
deve svolgere e strutturando I'ambiente di riferimento; dare al paziente la possibi-
lita di sottoporsi a visite di controllo; suggerire aiuti mnemonici; associare nello
schema terapeutico giornaliero, le somministrazioni del farmaco a determinati
eventi; utilizzare calendari, richiami sonori collegati all'orologio o alle confezioni del
farmaco, oppure specifici dispenser.

Incoraggiare il paziente a sviluppare un proprio metodo per migliorare I'adesio-
ne ai trattamenti, dopo averlo educato sulla natura dell’epilessia e sulla necessita di
una terapia a lungo termine, puo aiutarlo a far si che I'assunzione della terapia diven-
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ti davvero parte integrante della sua vita. E importante sottolineare come i pazienti
appartenenti a culture diverse richiedano anche un diverso approccio educativo al
problema dell’adesione ai trattamenti (15). Nei paesi in via di sviluppo & necessario
garantire una regolare e continua fornitura di medicinali (33), dispensare i farmaci a
costi piti ridotti ed organizzare un sistema di distribuzione piu efficace (27).

5. Conclusioni

La scarsa adesione alle terapie farmacologiche rappresenta una delle cause
principali del fallimento dei trattamenti.

Le dimenticanze del paziente, legate o meno a disturbi della memoria, il rifiuto
di assumere farmaci e l'insorgenza di effetti collaterali, sono i fattori che piu comu-
nemente si associano ad una riduzione dell’adesione ai trattamenti. L'impatto del-
I'epilessia e degli effetti collaterali della terapia con AED sulle funzioni cognitive e
delle limitate o compromesse capacita cognitive sull’adesione ai trattamenti richie-
dono maggiore attenzione.

L'associazione delle somministrazioni del farmaco a determinati eventi quoti-
diani nello schema terapeutico giornaliero, I'uso di aiuti mnemonici, calendari, ri-
chiami sonori collegati all'orologio o alle confezioni del farmaco, oppure specifici
dispenser, possono rappresentare strumenti utili per migliorare I'adesione ai tratta-
menti nei pazienti che regolarmente dimenticano di assumere i farmaci. Tuttavia,
nella letteratura presa in esame non e stato trovato alcuno studio che dimostrasse
quanto appena riferito.

E estremamente importante discutere con il paziente del regime terapeutico e
del valore delle terapie:si puo in questo modo facilitare la realizzazione di un piano
di trattamento e l'identificazione dei problemi e degli ostacoli che si oppongono ad
un’adeguata adesione. E inoltre necessario realizzare una vera collaborazione tra
medico e paziente, perché gli obiettivi correlati agli outcome e all’adesione ai tratta-
menti vengano stabilmente raggiunti.

Sono necessarie ulteriori ricerche sull'adesione alle terapie antiepilettiche al
fine di:

- approfondire le nostre conoscenze sull’epidemiologia dell’adesione ai tratta-

menti;

- fornire una definizione chiara e coerente dell’adesione;

- valutare gliinterventi messi in atto per migliorare I'adesione ai trattamenti;

- raccogliere dati sull'adesione nei paesi in via di sviluppo.
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Circa un terzo dei pazienti affetti da HIV/AIDS segue correttamente le prescri-
zioni mediche ricevute (1).Persino quando i pazienti comprendono perfettamente
le conseguenze della non adesione ai trattamenti, le quote di adesione rimangono
ben al di sotto dei valori ottimali (2,3). Una buona adesione rappresenta il fattore
decisivo per il successo del trattamento.

A differenza di altre malattie croniche, la rapida replicazione e mutazione del vi-
rus dell’HIV comporta che, per ottenere una riduzione stabile della carica virale,
sono necessari alti livelli (>95%) di adesione ai trattamenti (4-6). Studi recenti con-
dotti su pazienti affetti da HIV/AIDS hanno riportato basse quote di adesione, simili
a quelle che si osservano in altre patologie croniche. Un'adesione al di sotto dei va-
lori ottimali puo portare rapidamente ad una resistenza ai trattamenti, che a sua
volta puo essere trasmessa ad altre persone (7-10). Le nuove piu potenti ed efficaci
associazioni di agenti antiretrovirali, conosciute come “highly active antiretroviral
therapy” (HAART), si sono dimostrate efficaci nel ridurre la carica virale e nel miglio-
rare gli outcome clinici. Tuttavia, il gran numero di farmaci necessari, la loro scarsa
tollerabilita e i complicati schemi terapeutici rendono piuttosto difficile I'adesione.
A causa della grande importanza che I'adesione riveste nella terapia con antiretro-
virali dell’'HIV, & essenziale poter massimizzare I'adesione ai trattamenti.

Non vi & dubbio che la HAART rappresenti uno dei progressi piu importanti della
storia recente della medicina nel campo dei trattamenti. Gli inibitori della trascrittasi
inversa del nucleoside (in genere due) in associazione con gli inibitori della trascrit-
tasi inversa del non-nucleoside, con gli inibitori delle proteasi o con entrambi, sono
molto efficaci nel ridurre la replicazione virale e nel migliorare gli outcome clinici
(11,12). Nei pazienti affetti da HIV/AIDS questa polifarmacoterapia, sebbene estre-
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mamente efficace, rappresenta il regime terapeutico pit complesso che sia mai stato
prescritto per una condizione patologica che richiede continui inizi-fine terapia (13).

Inizialmente molti ricercatori credevano che la HAART avrebbe completamen-
te eliminato il virus dall’organismo ospite. Tuttavia, bassi livelli di replicazione virale
rimangono persino quando la carica virale non e apprezzabile.La memoria residua
delle cellule T che alloggia il DNA provirale rimane per un tempo molto piti lungo di
quanto non si pensasse (5,6,16-18).Tuttavia, I'adesione alla HAART deve essere qua-
si perfetta perché la soppressione del virus sia duratura. Paterson e colleghi (6) han-
no dimostrato che un livello di adesione inferiore al 95% rappresenta un fattore
predittivo indipendente di resistenza virale, ricoveri ospedalieri e infezioni intercor-
renti. Persino tra i pazienti che riferivano quote di adesione uguali o superiori al
95%, il 22% andava incontro ad un fallimento terapeutico durante il periodo di stu-
dio.In un altro studio, Bangsberg e colleghi (4) hanno rilevato che nessuno dei pa-
zienti con un’adesione maggiore del 90% progrediva verso I'AIDS, mentre coloro
che presentavano quote di adesione maggiori-uguali al 50% e tra il 51 e '89% ri-
spettivamente sviluppavano AIDS conclamato. Anche saltare un’unica dose in 28
giorni si @ dimostrato un fattore predittivo di fallimento della terapia (5).

La non adesione alla HAART puo avere importanti implicazioni nell'ambito del-
la sanita pubblica. La resistenza ai farmaci puo essere infatti trasmessa ad altri sog-
getti durante attivita ad alto-rischio, il che limita ovviamente le future opzioni tera-
peutiche (7-10). Alcuni studi hanno dimostrato che quasi '80% dei virus isolati da
pazienti infettati piu di recente sono resistenti ad almeno uno dei farmaci antiretro-
virali approvati, e il 26% a numerose classi di farmaci (18). Benché queste stime si
collochino nella parte finale dello spettro di possibilita, esse suggeriscono tuttavia
chelatrasmissione della farmaco-resistenza & in netto aumento (10).

Dal momento che nei pazienti con infezione HIV I'adesione ai trattamenti con
antiretrovirali & essenziale, sia per I'efficacia clinica che per questioni di salute pub-
blica, negli ultimi annilaricerca in quest’area si & particolarmente sviluppata.

1. Tipi di non adesione ai trattamenti

La non adesione ai trattamenti puo assumere forme diverse (19). Il paziente
puod semplicemente non sequire le prescrizioni ricevute, oppure, nel caso segua
correttamente le indicazioni, pud assumere il farmaco ad orari o a dosaggi sbagliati,
perché non ha compreso bene, o ha dimenticato quanto prescritto dal medico. I
paziente puo anche dimenticare completamente di assumere il farmaco o sospen-
derlo in anticipo.Inoltre, alcuni possono modificare autonomamente il regime tera-
peutico a causa dell'insorgenza di effetti collaterali, della tossicita del farmaco o di
convinzioni assolutamente personali.
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2. Sfide nell’assessment dell’adesione

Dal momento che i self-report dei pazienti tendono spesso ad essere sovradi-
mensionati, perché ricordano male oppure perché vogliono far piacere al medico
ed evitare critiche, @ abbastanza comune che un medico non riesca a riconoscere il
problema della scarsa adesione ai trattamenti. Alcuni pazienti si disfano delle con-
fezioni del farmaco prima di sottoporsi ai controlli per I'adesione, cosicché apparen-
temente assumono la terapia in maniera regolare (22). Un abbinamento tra adesio-
ne ai trattamenti non adeguata e report scorretti da parte del paziente si riscontrain
tutta la medicina (23). Al contrario, i pazienti che ammettono di avere problemi di
adesione raramente tentano diingannare i loro medici (24).

Oltre a questi errori compiuti dal paziente, le stime che riguardano I'adesione ai
trattamenti fatte da chi eroga assistenza sono generalmente troppo ottimistiche
(25,26). 1 provider non sono in grado di prevedere in maniera esatta se il paziente
aderira 0 meno ai trattamenti. Molti sono convinti che alcuni aspetti di natura so-
cioeconomica, come la poverta e la bassa scolarita, rappresentino forti fattori pre-
dittivi di non adesione. Tuttavia, tali fattori variano notevolmente nelle diverse po-
polazioni e nei diversi setting di trattamento, e nessun di essi & stato associato in
maniera consistente alla non adesione in tutti gli studi realizzati (27).

3. Fattori predittivi di adesione

Quattro condizioni si sono dimostrate validi fattori predittivi del problema del-
I'adesione ai trattamenti: caratteristiche del regime terapeutico, fattori legati al pa-
ziente, relazione medico-paziente e caratteristiche del sistema sanitario. La sezione
che segue si focalizza sui primi tre fattori; una discussione dei fattori associati al si-
stema sanitario va oltre gli scopi di questo rapporto.

A.Fattori correlati al regime terapeutico

Complessita del regime terapeutico.La ricerca ha dimostrato che per molte ma-
lattie croniche I'adesione ai trattamenti diminuisce con I'aumentare della comples-
sita del regime terapeutico (per esempio, numero di compresse per dose e di dosi al
giorno; necessita di osservare rigide restrizioni dietetiche, anche per quello che ri-
guarda i liquidi). L'adesione ai trattamenti per I'infezione HIV & un processo molto
complicato che riguarda sia i farmaci stessi sia i cambiamenti delle attivita quotidia-
ne necessari a fornire i prerequisiti per una terapia efficace (13). Alcuni regimi tera-
peutici prevedono numerose somministrazioni giornaliere unite a restrizioni diete-
tiche e ad altre attivita. Questa complessita,aggiunta ai problemi legati alla tossicita
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e all'insorgenza di effetti collaterali, puo influenzare notevolmente il comporta-
mento del paziente per quel che riguarda I'adesione alla terapia (28-31).

Molti professionisti ritengono che la pesantezza delle terapie farmacologiche in-
fluenzi fortemente I'adesione ai trattamenti; tuttavia, tale effetto € strettamente as-
sociato allo stadio della malattia. | pazienti sintomatici percepiscono molto piu di
quelli asintomatici il rischio delle complicazioni legate ad una non adesione ai tratta-
menti (32). Gli schemi terapeutici e le restrizioni dietetiche sembrano avere un’in-
fluenza sull’adesione ancora pili pervasiva. Nel trattamento di molte malattie si pre-
ferisce la monosomministrazione o la somministrazione due volte al giorno (33,34).
Per esempio, Eldred e colleghi, (33) hanno rilevato che pazienti che assumevano due
dosi giornaliere, o anche meno, riferivano un’adesione migliore (>80%) e una mag-
giore probabilita di assumere la terapia anche quando erano fuori casa. Paterson e
colleghi (6) hanno anche rilevato che la somministrazione due volte al giorno si asso-
ciava ad un’adesione migliore rispetto alle tre dosi giornaliere. Tuttavia altri studi,
compreso I'Health Care Services Utilization Study con piu di 1900 partecipanti, non
sono riusciti a confermare questa associazione (35).Wenger e colleghi hanno dimo-
strato che un regime di trattamento e uno schema terapeutico “adatti” allo stile di
vita del paziente, cosi come la propensione al trattamento, rappresentavano fattori
predittivi di adesione migliore rispetto ad uno schema terapeutico pit rigido (35).

Regimi terapeutici che contemplano un monitoraggio continuo e cambiamen-
ti sostanziali dello stile di vita, insieme all'insorgenza degli effetti collaterali, posso-
no non solo determinare frustrazione e fatica, ma condurre in ultima analisi anche
ad una non compliance ai trattamenti (36). | regimi terapeutici che al contrario ri-
chiedono adattamenti minori dello stile di vita (per esempio, un minor numero di
compresse giornaliere e minori restrizioni dietetiche) avranno maggiori probabilita
di esercitare un‘influenza positiva sull’adesione ai trattamenti.

Per quanto possibile, i regimi terapeutici dovrebbero essere semplificati ridu-
cendo il numero di compresse e la frequenza delle somministrazioni e cercando di
ridurre al minimo le interazioni farmacologiche e l'insorgenza degli effetti collatera-
li.Cio vale per quei pazienti che si mostrano particolarmente contrari all'assunzione
di molte compresse, soprattutto se in somministrazioni numerose. Ci sono molte
evidenze che regimi terapeutici piu semplici, che prevedono cioé poche compresse
e somministrazioni meno frequenti, migliorano I'adesione alle terapie (37).Quando
si sta scegliendo un trattamento, le abitudini alimentari del paziente devono essere
riconsiderate e il fabbisogno di cibi specifici discusso, affinché il paziente possa
comprendere la necessita delle eventuali restrizioni e accettarle.| regimi terapeutici
cherichiedono un‘assunzione della terapia a stomaco vuoto per molte volte al gior-
no possono essere difficili da seguire da pazienti che soffrono di malattie debilitan-
ti, cosi come regimi che prevedono l'introduzione di grandi quantita di lipidi per i
pazienti conintolleranza al lattosio o avversione ai cibi grassi.
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Effetti collaterali. Anche I'insorgenza di effetti collaterali & stata associata alla ri-
duzione dell’adesione e i pazienti che presentano piu di due reazioni avverse ai far-
maci hanno minori probabilita di continuare i trattamenti (38).1l regime terapeutico
HAART in genere ha effetti collaterali sia transitori (diarrea e nausea), che perma-
nenti (lipodistrofia e neuropatie). Quanto gli effetti collaterali alterino la motivazio-
ne del paziente all'adesione al regime terapeutico dipende soprattutto dallo speci-
fico contesto di riferimento. | dati forniti a riguardo dalla letteratura dimostrano
chiaramente che I'adesione ¢ ottimale quando il farmaco rimuove solo il sintomo,
mentre diminuisce quando produce anche effetti collaterali (13,27). Nonostante la
HAART possa migliorare sostanzialmente la qualita della vita dei pazienti sintomati-
ci,essa finisce invece col peggiorarla nei pazienti asintomatici (39).

Quando il paziente comincia a percepire gli effetti collaterali dei trattamenti, in
genere chiede subito di sospendere la terapia o di cambiare il farmaco (40). Molto
piu che al fallimento dei trattamenti, la maggior parte delle variazioni di terapia e
ascrivibile all'insorgenza degli effetti collaterali,conclamati o percepiti, (30,40,41).In
Italia, un ampio studio condotto su oltre 860 pazienti HIV-positivi ha riportato che
piu del 25% dei pazienti treatment-naive sospende la terapia entro il primo anno a
causa della tossicita o degli altri effetti collaterali dei farmaci (30).In Francia, un altro
studio harilevato che la percezione di effetti collaterali da parte del paziente entro i
primi quattro mesi dall'inizio della terapia € un fattore predittivo di non adesione
molto piti forte delle variabili sociodemografiche, del numero dei farmaci e del nu-
mero delle dosi giornaliere (42). Sintomi come, fatica, diarrea, nausea e gastralgia,
per lo piti possono essere trattati con successo (30,42).

Un grave effetto collaterale che puo influenzare I'adesione ai trattamenti per
I'HIV ¢ la lipodistrofia.Kasper e colleghi (43) hanno rilevato che il 37% dei pazienti del-
lo studio sospendeva o modificava la terapia a causa della lipodistrofia. Di quelli che
rimanevano aderenti ai trattamenti, il 57% riferiva di aver avuto seriamente l'intenzio-
ne di sospendere la terapia, mentre il 46% affermava che I'avrebbe cambiata se i sin-
tomi fossero peggiorati. La lipodistrofia interessa dal 30% al 60% dei pazienti in trat-
tamento HAART (44,45).Le manifestazionifisiche variano notevolmente, ma possono
includere accumulo digrasso a livello del collo e della parte superiore del dorso (gob-
ba di bufalo) e al di sotto dei muscoli addominali, lipomi e aumento del volume mam-
mario;inoltre pud determinare la comparsa di accumuli di grasso deturpanti su volto,
braccia,gambe e natiche (46-48).Da un punto di vista fisiologico, queste deformazio-
ni sono in genere precedute da iperglicemia, insulino-resistenza, ipercolesterolemia
e ipetrigliceridemia. La relazione che intercorre tra questi parametri e la lipodistrofia
non é chiara.Tuttavia, anche la dislipidemia deve essere trattata e cido aumenta ulte-
riormente la complessita e gli effetti collaterali del regime terapeutico.Scegliere trat-
tamenti che non contribuiscono a determinare dislipidemia e lipodistrofia puo atte-
nuare la paura di deturpazioni e favorire quindil'adesione alle terapie.
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Alla luce di questi dati, semplificare il regime terapeutico diminuendo il nume-
ro delle compresse e delle dosi, e quindi riducendo al minimo gli effetti collaterali, &
auspicabile quando si vuole ottenere il massimo dell’adesione possibile (38).

B.Fattori correlati al paziente

Il comportamento del paziente rappresenta I'anello di congiunzione piu im-
portante tra un regime terapeutico e gli outcome del trattamento. Anche la terapia
piu efficace fallira se il paziente non assume il farmaco come prescritto o lo rifiuta
del tutto. Di conseguenza, a parita di altre condizioni, i fattori che influenzano mag-
giormente |'adesione ai trattamenti sono quelli correlati al paziente (27).

Problemi psicosociali. Forse piu di ogni altra cosa, lo stress puo interferire con
I'assunzione corretta di un regime terapeutico a base di proteasi (49,50), e lo stress
interessa con maggior frequenza ed intensita pazienti a piu basso livello socioeco-
nomico. Nonostante gli studi finora effettuati non siano riusciti a dimostrare I'esi-
stenza di un legame tra caratteristiche demografiche dei pazienti e adesione ai trat-
tamenti, alcuni studi pit recenti hanno descritto una serie di variabili per le quali &
possibile riconoscere una qualche associazione. Apparentemente I'adesione ai trat-
tamenti é piu difficile per i pazienti con una scolarita piu bassa o analfabeti; qualche
studio ha registrato un minor livello di adesione nelle donne e nella razza nera, ma
non si tratta di dati consistenti (38). Le donne riferiscono spesso di dimenticare di
assumere la terapia a causa dello stress legato al fatto di doversi prendere cura dei
figli (36).Anche I'abuso di alcool o di sostanze per via iniettiva e la presenza di sinto-
mi depressivi sono in qualche modo collegati ad una scarsa adesione ai trattamenti.

Sebbene alcuni studi abbiano dimostrato che una storia di abuso di sostanze
non correli positivamente con I'adesione ai trattamenti (51,52), un uso attuale di so-
stanze costituisce il pil importante fattore predittivo di non adesione (53,54). Inol-
tre, persino un tossicodipendente pud riuscire a mantenere una buona adesione ai
trattamenti se chi lo assiste trova il tempo di ascoltare le sue preoccupazioni riguar-
do le terapie, prevenendo ed eventualmente trattando gli effetti collaterali. Mocroft
e colleghi (52) hanno dimostrato che i pazienti che facevano uso di sostanze per via
endovenosa con minore probabilita avrebbero cominciato un trattamento con far-
maci antiretrovirali, ma nel caso lo avessero fatto, la risposta terapeutica sarebbe
stata simile a quella di tutti gli altri.

E stato dimostrato che anche le difficolta di natura psicologica possono in-
fluenzare I'adesione ai trattamenti. La depressione, lo stress e le modalita con cui il
paziente gestisce le situazioni difficili sono tra i piu significativi fattori predittivi di
adesione, mentre la correlazione con gli altri disturbi psichiatrici in comorbidita ri-
sulta molto piu debole (6,53-57).La disperazione e il pessimismo possono ridurre la
motivazione a curarsi e compromettere la capacita del paziente di seguire corretta-
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mente istruzioni piu complesse. Gli adolescenti con infezione HIV che riferiscono
alti livelli di depressione del tono dell'umore mostrano piu bassa adesione ai tratta-
menti rispetto ai loro coetanei non depressi (56). Questi dati sono conformi a quan-
to rilevato per altre patologie croniche, nelle quali & stata dimostrata una stretta re-
lazione tra adesione ai trattamenti e depressione (58).

Proprio come puo attenuare molti problemi di natura psicosociale, il supporto
sociale puo influenzare I'adesione ai trattamenti. Pazienti che possono contare sul-
I'aiuto di familiari e amici tendenzialmente aderiscono alla HAART meglio di chi
non riceve questo sostegno (6,59,60).Oltre al supporto che puo essere fornito dallo
staff clinico attraverso una buona relazione tra provider e pazienti, si pud migliorare
I'adesione ai trattamenti offrendo counselling telefonici, per cui i pazienti possono
lasciare dei messaggi al personale infermieristico, e ottenenere la collaborazione
dei farmacisti (61).E importante incoraggiare il paziente affinché coinvolga familiari
e amici nell’assistenza e faccia riferimento a gruppi di supporto e di counselling e a
organizzazioni che operano sul territorio.

In un’indagine multicentrica su larga scala sulla HAART (62), sono stati identifi-
cati numerosi fattori psicosociali predittivi di accettabili livelli di adesione ai tratta-
menti,che includono:

- ladisponibilita di un supporto emozionale;

- la capacita del paziente di inserire I'assunzione della terapia nella routine

quotidiana;

- la presa di coscienza che la scarsa adesione ai trattamenti conduce a farma-

co-resistenza;

- sentirsia proprio agio anche quando & necessario assumere la terapia di fron-

te ad altre persone.

Questi aspetti psicosociali dei trattamenti facilmente vengono trascurati,nono-
stante sia stata ben documentata la loro importanza per I'adesione al regime tera-
peutico prescritto.

Opinioni del paziente. Cio che il paziente sa o crede circa la malattia ed i tratta-
menti puo influenzare in maniera determinante I'adesione alle terapie. Compren-
dere la relazione che intercorre tra adesione ai trattamenti e carica virale, e tra carica
virale e progressione della malattia, € fondamentale perché si determini una buona
adesione (53). Wenger e colleghi (35) hanno registrato una migliore adesione ai
trattamenti nei pazienti che erano convinti che la terapia con farmaci antiretrovirali
fosse efficace. Anche un pensiero negativo sull’efficacia del trattamento HAART
puo influenzare I'adesione. Per esempio, € stato osservato che molti afro-americani
sono riluttanti ad assumere zidovudine perché ritengono sia una sostanza tossica.
Siegel e colleghi (63) hanno dimostrato che gli afro-americani di sesso maschile si
mostrano tendenzialmente pili scettici rispetto agli uomini di razza caucasica circai
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farmaci e la capacita di seguire le terapie prescritte. Anche altre opinioni del pazien-
te, come quella che puo riguardare l'interferenza di alcool e sostanze con l'attivita
della HAART, puo influenzare I'adesione ai trattamenti (64).

Quello che segue & un elenco, adattato dalle NIH Antiretroviral Guidelines (62) di
altre strategie di intervento, correlate al paziente e alla terapia, che possono essere
utilizzate per migliorare I'adesione ai trattamenti:

- informare il paziente, prevenire e trattare gli effetti collaterali;

- semplificareil regime dietetico;

- evitare le interazioni tra farmaci;

- se possibile, ridurre la frequenza delle somministrazioni e il numero delle

compresse;

- concordare un progetto terapeutico che il paziente possa comprendere e
che siimpegni a sequire;

- dedicare tempo, anche con incontri ripetuti, per educare il paziente e spiegare
gli obiettivi della terapia e la necessita di una buona adesione ai trattament;i;

- verificare la disponibilita del paziente ad assumere la terapia prima di definire
il piano terapeutico;

- coinvolgere familiari e amici per sostenere il paziente e il piano di trattamento;

- realizzare un progetto terapeutico concreto, che comprenda anche la gestio-
ne degli eventuali effetti collaterali e che si adatti all'orario dei pasti del pa-
ziente e alle sue attivita quotidiane;

- fornire al paziente uno schema che contenga le caratteristiche dei farmaci, le
confezioni giornaliere o settimanali delle compresse, richiami e altri aiuti che
favoriscono I'adesione ai trattamenti;

- costituire gruppi di supporto per I'adesione ai trattamenti, o inserire in agen-
daiproblemilegatiall’adesione;

- collaborare con le organizzazioni che operano sul territorio per spiegare ai
pazienti la necessita di una buona adesione ai trattamenti, utilizzando sedute
educazionali e strategie pratiche.

Confusione e dimenticanze rappresentano gli ostacoli maggiori all'adesione al
regime terapeutico per l'infezione HIV.Anche la difficolta a comprendere le istruzioni
ricevute puo influenzare I'adesione ai trattamenti.La necessita di assumere solo certi
alimenti, le restrizioni dietetiche che riguardano altri cibi e liquidi, oppure la sequen-
za temporale delle somministrazioni, possono confondere il paziente.Errori ed equi-
voci possono derivare dalla complessita del regime terapeutico e/o da insufficienti
istruzioni da parte di chi eroga assistenza. Nel AIDS Clinical Trial Group, il 25% dei pa-
zienti non riusciva a capire come doveva assumere la terapia (53).In un altro studio, i
pazienti con un minor livello di adesione riferivano maggior confusione rispetto agli
altri su come assumere la terapia e sul perché di tante compresse (41).
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Il motivo della scarsa adesione ai trattamenti pil comunemente dichiarato é la
dimenticanza (51,53,65); per esempio, Chesney e colleghi (53) hanno riferito che il
66% dei pazienti da loro esaminati aveva dichiarato che dimenticare di assumere la
terapia era la ragione fondamentale della loro mancata adesione ai trattamenti.
Ostrop e colleghi (51) hanno dimostrato non solo che la dimenticanza ¢ la ragione
principale della scarsa adesione, ma anche che la dose centrale di una terapia che
prevede tre somministrazioni giornaliere & quella che viene dimenticata con mag-
gior frequenza. Sebbene non ci siano altri studi che hanno confermato questi dati,
in genere si dimentica una dose con pit facilita quando lo schema terapeutico pre-
vede tre assunzioni al giorno, piuttosto che due.

Relazione paziente-provider. Una relazione significativa e di sostegno tra il pa-
ziente e chi si occupa della sua assistenza puo aiutare a superare alcuni importanti
ostacoli all'adesione ai trattamenti (37,59,66), ma generalmente solo pochi provi-
der si preoccupano della non adesione o forniscono interventi di counselling (67).
fattori che rinforzano la relazione tra paziente e provider comprendono la sensazio-
ne che chi eroga assistenza sia una persona competente, la qualita e la chiarezza
della comunicazione, la compassione, il coinvolgimento del paziente nei processi
decisionali che riguardano il progetto terapeutico e 'opportunita di seguire il trat-
tamento (27).Al contrario, il paziente si sente frustrato quando si verificano delle in-
comprensioni o il regime terapeutico diventa pit complesso, quando viene accu-
sato di essere un“cattivo paziente” oppure quando gli effetti collaterali non vengo-
no trattati come dovrebbero.Tutti questi sentimenti di frustrazione possono indur-
re una scarsa adesione ai trattamenti. Alcune specifiche strategie di intervento per
clinici e staff sanitari suggerite dal NIH Antiretroviral Guidelines (62) sono elencati di
seguito:

+ Stabilire un rapporto difiducia

+ Educare, fornire informazioni, supporto e monitoraggio continui

+ Tra una visita e l'altra dare al paziente la possibilita e lo spazio per eventuali
domande e problemi, fornendogli un numero da chiamare in caso di neces-
sita e garantirgli 'assistenza coprendo anche i periodi di vacanza o di assenza
per congressi

+ Monitorare |'adesione ai trattamenti; intensificare i contatti nei periodi di mi-
nore adesione (per esempio, attraverso visite piu frequenti, il coinvolgimento
di familiari e amici, il ricorso agli altri membri dello staff e ai servizi psichiatrici
e per le tossicodipendenze)

« Utilizzare I'intero team di assistenza per tutti i pazienti, quelli piu difficili e
quelli con particolari esigenze (per esempio, educatori per gli adolescenti e
per chifa uso di sostanze per via endovenosa)

+ Prendere in considerazione l'impatto di nuove diagnosi (come la depressio-
ne, le epatopatie, le malattie debilitanti, la dipendenza da sostanze) sull’ade-
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sione ai trattamenti e includere nella gestione di queste malattie anche inter-
venti per migliorare I'adesione stessa

» Ottenere la collaborazione di infermieri, farmacisti, educatori, volontari, case
manager, consulenti farmacologi, assistenti medici, infermieri professionali e
ricercatori per rinforzare il messaggio sulla necessita dell'adesione ai tratta-
menti

+ Fornire un training sulla terapia con gli antiretrovirali e sull’adesione ai tratta-
menti per il team di supporto

+ Aggiungere gli interventi sull’adesione al lavoro del team di supporto per il
trattamento dell'infezione HIV; garantire la continuita dell’assistenza per fa-
vorire I'accesso alle cure da parte del paziente.

4. Una cornice diriferimento per gliinterventi realizzati per
migliorare l'adesione ai trattamenti

L'esperienza maturata con la terapia HAART suggerisce che I'adesione ai tratta-
menti rappresenta il fattore che maggiormente condiziona il successo nella gestio-
ne globale dell'infezione HIV/AIDS. L'approccio terapeutico che ha piu probabilita
di successo é quello che prevede interventi multidimensionali,in modo particolare
attraverso il coinvolgimento attivo del paziente nei processi decisionali, progetti te-
rapeutici personalizzati, supporti adeguati e programmi educazionali che aiutino il
paziente ad acquisire quelle capacita necessarie a garantire una buona adesione ai
trattamenti (13,27,68) (vediTabella 6).

Chi eroga assistenza deve valutare in maniera accurata la reale volonta del pa-
ziente di aderire ai trattamenti anche nel caso compaiano effetti collaterali e di su-
perare gli eventuali ostacoli che impediscono I'assunzione della terapia come da
prescrizione.E inoltre essenziale che il paziente comprenda bene quanto sia impor-
tante aderire alla terapia in modo corretto e quanto siano gravi le conseguenze di
una scarsa adesione (per esempio, fallimento del progetto terapeutico o, in alcuni
casi, progressione della malattia, resistenza ai farmaci e morte).

Specialmente in una condizione patologica come I'infezione HIV, dove la scarsa
adesione puo determinare farmaco-resistenza, puo essere conveniente rinviare I'i-
nizio del trattamento fino al momento in cui il paziente riesce veramente a com-
prendere la necessita di un intervento terapeutico e sente di potervi aderire corret-
tamente.Un modo per valutare la disponibilita del paziente a seguire un regime te-
rapeutico, e per identificare gli ostacoli che si incontrano, rafforzando contempora-
neamente la relazione paziente-provider, € chiedergli di “immaginare” come do-
vrebbe essere realizzato il piano terapeutico. A tal proposito si possono utilizzare vi-
tamine o compresse gelatinose di forme e colori diversi che rappresentino i vari far-
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Tabella6

migliorarla, elencati secondo le cinque dimensioni

HIV/AIDS

Fattori che influenzano I'adesione
ai trattamenti

Fattori che influenzano I'adesione ai trattamenti per I'infezione HIV/AIDS e interventi per

Interventi per il miglioramento
dell’adesione

Fattori sociali
ed economici

Fattorilegati
al sistema sanitario
e al team di assistenza

Fattori correlati
alla patologia

Fattori correlati
alla terapia

Fattori correlati
al paziente

(-) Donne;stress legato al fatto di dover
assistere i figli (36); basso reddito(49); uomini
afro-americani (63); mancanza di supporto
sociale (6)

(+) Supporto da parte della famiglia e degli
amici (6); uomini di razza caucasica (63)

(-) Mancanza di istruzioni chiare da

parte degli operatori sanitari;scarsa
realizzazione di interventi educativi (61)
(+) Buona relazione tra paziente e medico;
sostegno da parte degli infermieri e dei
farmacisti

(-) Pazienti asintomatici (32)

(+) Pazienti sintomatici (32); comprendere la
relazione esistente tra adesione ai trattamenti
e caricavirale (53

(-) Regimi terapeutici complessi (28);
monitoraggi troppo rigidi; gravi modificazioni
dello stile di vita (36); eventi avversi (36); effetti
collaterali del trattamento (27); mancanza di
istruzioni chiare su come assumere la terapia
(30,38,40-43,53)

(+) Minor numero di assunzioni (6,33); minor
numero di compresse giornaliere;meno
restrizioni dietetiche (36); adattare la terapia
allo stile di vita del paziente (35);credere
nell'efficacia del farmaco (35)

(-) Dimenticanze (53);stress (6,49);abuso di
alcol;abuso di sostanze (53);depressione (6);
disperazione e sentimenti negativi;credere che
I'uso dialcol e sostanze interferisca
positivamente con la terapia

(+) Pensiero positivo riguardo I'efficacia della
terapia con farmaci antiretrovirali

Preparare adeguatamente la famiglia (6);
mobilitare le organizzazioni sul territorio;
educazione intensiva all'uso dei farmaci per i
pazienti con basso livello di scolarita;
assessment dei bisogni sociali

Buona relazione tra medico e paziente (61,68);
assistenza multidisciplinare; training
sull'adesione per gli operatori sanitari; training
sull'educazione all'adesione per gli operatori
sanitari; training sul monitoraggio
dell'adesione;training dei caregive;
identificazione degli obiettivi del trattamento
e sviluppo di strategie (68); management della
malattia e del trattamento in collaborazione
con il paziente; continua e pronta disponibilita
diinformazioni; consulti regolari con
infermieri/medici;tendenza a non giudicare e
assistenza priva di pregiudizi; scelta razionale
dei trattamenti (62)

Educazione all'uso dei farmaci (53,62); consulti
medici di sostegno;screening della
comorbidita; attenzione ai disturbi psichiatrici
eall'abuso dialcol e sostanze

Semplificazione del regime terapeutico;
educazione all'uso dei farmaci;valutazione e
gestione degli effetti collaterali (37,38);
prescrizioni terapeutiche personalizzate
(41,68); trattamento farmacologico dei sintomi
(27);educazione all'adesione (68);
monitoraggio e rivalutazione continua del
trattamento (70); gestione degli effetti
collaterali (69)

Monitoraggio dell'uso di alcol e sostanze;
consulenze psichiatriche;interventi
comportamentali e motivazionali (68);
counselling/psicoterapia; counselling
telefonico;aiuti mnemonici e reminder; self-
management della malattia e del trattamento
(68)

(+) fattori ad effetto positivo (-) fattori ad effetto negativo

maci. Un lavoro di questo tipo pud dare al paziente un’idea su come definire uno
schema di trattamento tenendo conto anche delle diverse problematiche insite nel
progetto terapeutico, come le restrizioni dietetiche e la necessita di adattare le
somministrazioni alle normali attivita della vita quotidiana. In genere é sufficiente
un lavoro di qualche settimana per valutare la capacita del paziente di attenersi alle
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prescrizioni e di superare gli ostacoli,anche se non e ovviamente possibile simulare
la comparsa degli effetti collaterali.

Quando i trattamenti riguardano i bambini, il livello di adesione dipende fonda-
mentalmente dai caregiver, che devono essere convinti della necessita delle terapie
ed assumersi la responsabilita dell’adesione. E comunque necessario tentare di
coinvolgere il bambino nei processi decisionali entro i limiti delle sue capacita.Se i
neonati non influenzano in alcun modo I'adesione ai trattamenti, i bambini piu
grandi possono invece avere voce in capitolo nell'assunzione pil 0 meno corretta
delle terapie prescritte.

La resistenza alle terapie farmacologiche, sviluppata o acquisita,complica note-
volmente le decisioni.Quando una variante del virus diviene progressivamente re-
sistente alle terapie in corso, la possibilita di scelta si restringe e l'unica soluzione
possibile e passare ad una sostanza che appartenga ad una nuova classe o prescri-
vere un farmaco che si sia dimostrato efficace anche nei confronti delle varianti resi-
stenti del virus.Tuttavia, la necessita di una scelta forzata limita la possibilita di adat-
tareil regime e lo schema terapeutico allo stile di vita del paziente.

In teoria, il medico di famiglia dovrebbe lavorare insieme al paziente per sce-
gliere il regime terapeutico che meglio si adatti al suo stile di vita. Se piu di un regi-
me terapeutico risulta appropriato ad un dato paziente, il medico puo discutere con
lui quale utilizzare, il numero di compresse, lo schema terapeutico, le istruzioni e i
possibili effetti collaterali. Questa discussione puo rendere il rapporto tra medico e
paziente pil positivo e collaborativo e favorire quindi I'adesione ai trattamenti (68).
Una volta stabilito quale regime terapeutico seguire, il medico deve accertarsi cheiil
paziente comprenda correttamente le istruzioni e lo schema di trattamento.

Piu che associare le somministrazioni del farmaco ad una determinata ora del
giorno, adattare il regime terapeutico allo stile di vita del paziente significa lavorare
con lui per associare le somministrazioni alle attivita quotidiane previste negli orari
in cui il farmaco dovrebbe essere assunto (41). Per esempio, la terapia del mattino
puo essere associata ad alcune attivita mattutine (come lavarsi i denti o leggere il
giornale), allo stesso modo la terapia serale puo associarsi ad attivita che di routine
si svolgono la sera (i compiti per i bambini o il telegiornale in TV).In genere, € piu fa-
cile realizzare questa sorta di“adattamento” quando il regime terapeutico prevede
un minor numero di somministrazioni (una o due volte al giorno).Tuttavia, il princi-
pio diassociare I'assunzione del farmaco alle attivita della vita quotidiana puo esse-
re valido ed opportuno anche in caso di regimi terapeutici piu complessi.

Anche il regime terapeutico piu valido, efficace e semplice & destinato al falli-
mento se il paziente soffre particolarmente la comparsa degli effetti collaterali e so-
spende il trattamento.Nel momento in cui stabilisce un regime terapeutico, il medi-
co dovrebbe in qualche modo anticipare e mettere a punto delle strategie di inter-
vento che aiutino il paziente nella gestione degli effetti collaterali (69). Dal momen-
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to che la comparsa degli effetti collaterali si associa spesso ad una scarsa adesione,
nelle prime fasi di un nuovo trattamento i medici e I'intero team di assistenza devo-
no rimanere in stretto contatto con il paziente al fine di individuare tempestiva-
mente e trattare gli effetti collaterali e i sintomi legati alla tossicita del farmaco.Un
altro vantaggio di questo tipo di approccio & che esso da I'opportunita di rafforzare
I'adesione ai trattamenti da parte del paziente, soprattutto quando si utilizza un
feedback positivo nei confronti dell’efficacia del farmaco (70). Di conseguenza, gli
esami di laboratorio ed altri test dovrebbero eseguirsi molto presto proprio per di-
mostrare quanto il trattamento sia stato efficace.

I medici e I'intero team di assistenza devono far fronte a tutti i fattori correlati al
paziente e ai problemi psicosociali che si associano alla non adesione ai trattamen-
ti. Tali problemi possono variare notevolmente nelle diverse condizioni patologi-
che, ma in molti gruppi di pazienti & opportuno realizzare uno screening per la de-
pressione e per I'abuso di sostanze. Infine, assicurare al paziente il supporto dei fa-
miliari e di altre“persone significative’ o utilizzare dei“compagni di trattamento” per
la somministrazione della terapia pud aumentare notevolmente I'adesione ai trat-
tamenti.

Un esempio di approccio operativo comprensivo che attualmente viene utiliz-
zato nella cura dell’AIDS é stato messo a punto da Farmer et al.(71,72) in un’area ru-
rale povera di Haiti, dove I'infezione HIV e endemica. Esso comprende I'accesso vo-
lontario a test e counselling, la distribuzione di zidovudine e nevirapina per la profi-
lassi della trasmissione da madre a figlio, la diagnosi e il trattamento delle infezioni
opportunistiche e, per i pazienti pit gravi,la somministrazione con osservazione di-
retta di HAART (DOT-HAART) da parte di operatori sanitari territoriali opportuna-
mente addestrati.

Rapporti preliminari hanno fatto pensare che la quota di adesione ai tratta-
menti raggiungesse quasi il 100%; nell’'86% dei pazienti il virus non era identificabi-
le nel sangue periferico.Gli outcome clinici sono stati eccellenti in tutti i pazienti che
avevano ricevuto DOT-HAART e il 90% di loro era di nuovo in grado di riprendere la
normale attivita quotidiana entro tre mesi dall'inizio del trattamento.Dal momento
in cui é stato avviato il programma i ricoveri ospedalieri sono diminuiti di piu della
meta ed é stato osservato anche un netto calo della mortalita (73).

Per una lotta efficace contro la malattia, € assolutamente necessario e urgente
implementare progetti di buona pratica assistenziale per I'infezione HIV/AIDS, uti-
lizzando i risultati di ricerche mirate o processi di miglioramento della qualita evi-
dence-based. Come ha affermato Pablos-Mendez, “nella ricerca non & necessario
preoccuparsi degli ostacoli,noi dobbiamo imparare a farlo” (74).
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5. Conclusioni

Il problema dell’adesione ai trattamenti interessa tutti i campi della medicina.
Dal momento che si tratta di un processo estremamente complesso, i tentativi ef-
fettuati per migliorarla devono essere multidimensionali.La complessita del regime
terapeutico, i fattori correlati al paziente e il rapporto tra medico e paziente, influen-
zano tutti 'adesione ai trattamenti.

| provider di assistenza dovrebbero lavorare allo scopo di stabilire una relazione
terapeutica fatta di collaborazione.Cio puo essere ottenuto coinvolgendo il pazien-
te nella scelta di un regime di trattamento che si adatti alla sua attivita quotidiana e
che preveda schemi terapeutici, dosaggi e farmaci i cui effetti collaterali verosimil-
mente potranno essere ben tollerati. Le aziende farmaceutiche continuano a lavo-
rare per mettere a punto farmaci da somministrare una o due volte al giorno, che
abbiano limitati effetti collaterali e buona tollerabilita. |l medico dovrebbe discutere
apertamente con il paziente della sua disponibilita a seguire il trattamento prescrit-
to, degli eventuali ostacoli all’adesione e delle possibili soluzioni, nonché del sup-
porto che puo ricevere, oltre che dal medico e dal team di assistenza, dalla famiglia,
dagliamici e daaltri servizi.

I medici dovrebbero anche essere consapevoli di quanto sia elevata la preva-
lenza dei disturbi psichiatrici e dei disturbi correlati all'abuso di sostanze psicoatti-
ve in certe popolazioni di pazienti con infezione HIV, poiché un trattamento inade-
guato da parte dei servizi di salute mentale pud compromettere la capacita del pa-
ziente di aderire correttamente ai trattamenti. Una giusta attenzione ai disturbi
mentali e all'abuso di alcool e di altre sostanze puo favorire notevolmente I'adesio-
ne ai trattamenti per I'HIV. Le condizioni sociali, 'adattamento del regime terapeuti-
co allo stile di vita del paziente, la disponibilita e la natura del supporto sociale e le
aspettative nei confronti del trattamento, esercitano anch’essi una forte influenza
sul livello diadesione.

Nessun paziente dovrebbe essere escluso dalla terapia con antiretrovirali solo
perché mostra comportamenti, caratteristiche o fattori di rischio considerati predit-
tivi di non adesione ai trattamenti (62). Il team di assistenza deve compiere ogni
sforzo possibile per far si che il paziente segua correttamente le terapie.Conoscere i
fattori di rischio di un paziente puo aiutare il medico a personalizzare gli interventi
eamassimizzare il grado di adesione ai trattamenti.

Il basso livello di adesione ad un regime terapeutico & solo una delle possibili
ragioni del suo fallimento. Altri fattori che devono essere valutati comprendono la
resistenza iniziale ad uno o piu agenti terapeutici, alterazioni dell’assorbimento o
del metabolismo e la diversa farmacocinetica di farmaci presi in associazione che
puo interferire con il raggiungimento di livelli ematici terapeutici delle sostanze at-
tive. E inoltre importante valutare accuratamente I'adesione del paziente prima di

164



SEZIONE Il * REVIEW SULLE SPECIFICHE PATOLOGIE

modificare la terapia con antiretrovirali. Case manager, chi opera nel sociale e tutti
quelliche in qualche modo sono coinvolti nell’assistenza al paziente devono fornire
il loro contributo in questa valutazione.

6. Bibliografia

1. Bedell SE et al.Discrepancies in the use of 11. Hammer SM et aLA controlled trial of two
medications:their extent and predictorsin an nucleoside analogues plus indi navirin
outpatient practice.Archives of Internai persons with human immunodeficiency virus
Medicine,2000,160:2129-2134. inlection and CD4 celi counts 01200 per cubic

2. Lemer BH, Gulick RM, Dubler NN.Rethinking millimeter or less.New England Journal of
nonadherence:historical perspectives on Medicine, 1997,337:725-733.
triple-drug therapy lor HIV disease. Annals of 12. Palella FJJ et al.Oeclining morbidity and
Internai Medicine, 1998,129:573-578. mortality among patients with advanced

3. Stephenson BJ et al.ls this patient taking the human immunodeficiency virus infection.

treatmentas prescribed? Journal of the American New England Jaurnal af Medicine, 1998,

Medical Association, 1993,269:2779-2781. 338:853-860.

4. Bangsberg DR et al. Adherence to protease 13. Chesney MA,Morin M, Sherr L..Adh.erence to
inhibitors, HIV-l viralload,and development of HIV combination therapy. Social Science &
drug resistance in an indigent population.A/OS, Medicine, 2000,50:1599-1605.

2000, 14:357-366. 14. Ho DD et al.Rapid turnover of plasma virions

5. Montaner JSG et aLA randomized, double-blind and CD41ymphocytes in HIV-1 infection.
trial comparing combinations of nevirapine, Nature, 1995,373:123-126.
didanosine, and zidovudine lor HIV-inlected 15. Perelson AS et al. HIV-1 dynamics in vivo:virion
patlgnts:the ”_\‘CAS Trial. Journal of the American clearance rate, infected celilife-span,and virai
Medical Association, 1998, 279:930-937. generation ti me.Science, 1996,271:1582-1586.

6. Paterson DL et al.Adherence to protease 16. Finzi D et al.Identification of a reservoirfor HIV-
inhibitor therapy and outcomes in patients 1in patients on highly active antiretroviral
with HIV inlection.Annals ofinternalMedicine, therapy.Science, 1997,278:1295-1300.

2000,133:21-30.

.Boden D etal.HIV-ldrug resistance in newly
inlected individuals. Journal of the American
Medical Association, 1999,282:1135-1141.

’ Hesht FM ?t al.sexual tr§n5m|55|on ofan HIVA 18. Voelker R.HIV drug resistance.Journal of the
variant resistant to multiple reverse-

. . American Medical Association,2000,284:169.
transcriptase and protease inhibitors. New

England Journal of Medicine,1998,339:307-311.  19. Miller NH.Compliance with treatment
regimens in chronic asymptomatic diseases.
American Journal of Medicine, 1997,102:43-49.

17. Zhang L et al. Quantifyillg residual HIV-1
replication in patients receiving combination
antiretroviral therapy.New England Journal of
Medicine, 1999,340:1605-1613.

~N

o

el

. Little SJ et al.Reduced antiretroviral drug
susceptibility among patients with primary HIV
inlection.Journal of the American Medical 20. Gao X,Nau DP.Congruence of three self-report
Association,1999,282:1142-1149. measures of medication adherence among

HIV patients.Annals of Pharmacotherapy, 2000,

10. Little SJ et al. Antiretroviral drug susceptibility 34:1117-1122

and response:o initial therapy among recently

HIV-inlected subjects in North America.In: 21. Waterhouse DM et al. Adherence to arai
Program and Abstracts of the 8th Conference on tamoxifen:a comparison of patient self-report,
Retroviruses and Opportunistic Infections. pill counts,and microelectronic monitoring.
Alexandria, VA, Foundation lor Retrovirology Journal of Clinical Oncology, 1993,11:

and Human Health,2001:273. 1189-1197.

165



ADESIONE ALLE TERAPIE A LUNGO TERMINE « PROBLEMI E POSSIBILI SOLUZIONI

22.

23.

24,

25

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

Rand CS et al. Metered-dose inhaler
adherencein a clinical trial. American Review of
Respiratory Oisease, 1992,146:1559-1564.

Haynes RB,McKibbon KA, Kanani R.Systematic
review of randomised trials of interventions to
assist patients to follow’prescriptions for
medications.Lancet, 1996,348:383-386.

Wagner GJ,Rabkin JG.Measuring medication
adherence:are missed doses reported more
accurately then perfect adherence? AIDS Care,
2000, 12:405-408.

. Du Pasquier-Fediaevsky L, Tubiana-Rufi N.

Oiscordance between physician and
adolescent assessments of adherence to
treatment:influence of HbA 1 c level. Diabetes
Care, 2002,22:1445-1449.

Gilbert JR et al.Predicting compliance with a
regimen of digoxin therapy in family practice.
Canadian Medical Association, 1980,123:
119-122.

Chesney MA.Factors affecting adherence to
antiretroviral therapy. Clinical Infectious
Oiseases, 2000,30:5171-176.

Bartlett J,DeMasi R,Quinn J,Moxham C,
Rousseau F.Correlation between antiretroviral
pill burden and durability of virologic
response:a systematic overview.Pragram and
abstracts ofthe Xlll International AIDS
Conference; 9-14 July, 2000; Ourban, South
Africa.Abstract ThPeB4998.

Carr A.HIV protease inhibitor-related
lipodystrophy syndrome.Clinical Infectious
Diseases,2000,30:5135-5142.

D’Arminio A et al.Insights into the reasons for
discontinuation of the first highly active
antiretroviral therapy (HAART) regimenina
cohort of anti retroviral naive patients.AIDS,
2000, 14:499-507.

Kaul DR et al.HIV protease inhibitors:
advances in therapy and adverse reactions,
including metabolic complications.
Pharmacotherapy, 1999,19:281-298.

Gao X etal.Therelationship of disease
severity, health beliefs and medica tion
adherence among HIV patients.AIDS Care,
2000,12:387-398.

Eldred U et al. Adherence to antiretroviral and
pneumocystis prophylaxis in HIV disease.
Journal of Acquired Immune Deficiency
Syndromes, 1998,18:117-125.

166

34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.

4

=

42.

43,

44,

Greenberg RN.Overview of patient
compliance with medication dosing:a lit
erature review.Clinical Therapeutics, 1984,
6:592-599.

Wenger N et al.Patient characteristics and
attitudes associated with antiretroviral (AR)
adherence.Abstract No.98.Presented at the VI
Conference on retrovirus and opportunistic
infections.Washington Oc, 1999.

Halkitis P et al. Characteristics of HIV
antiretroviral treatments and adherencein an
ethnically-diverse sample of men who have
sex with meno AIDS Care (in press).

Stone VE et al. HIV/AIDS patients’perspectives
on adhering to regimens containing protease
inhibitors.Journal of Generallnternal Medicine,
1998, 13:586-593.

StoneV.Strategies for optimizing adherence
to highly active antiretroviral therapy:Lessons
from research and clinical practice.
Clinicallnfectious Diseases,2001,33:865-872.

Nieuwkerk PT, Gisolf EH,Wu AW.Quality of life in
asymptomatic- and symptomatic HIV infected
patients in a trial of ritonavir/saquinavir therapy.
AIDS,2000,14:181-187.

Mocroft A et al.Reasons for modification and
discontinuation of antiretro virals:results from
asingle treatment centre.AIDS,2001,15:
185-194.

. CatzSL et al.Patterns, correlates,and barriers

to medication adherence among persons
prescribed new treatments for HIV disease.
Health Psychology,2000,19:124-133.

Duran S et al.Self-reported symptoms after
initiation of a protease inhibitor in HIV-
infected patients and theirimpact on
adherence to HAART.HIV Clinical Trials, 2001,
2:38-45.

KasperTB, Arboleda CH,Halpern M.The impact
of patient perceptions of body shape changes
and metabolic abnormalities on antiretroviral
therapy.Program and abstracts of the XIll
International AIDS Conference; July 9-14,2000;
Ourban, South Africa. Abstract WePpB1380.

Graham NM.Metabolic disorders among HIV-
infected patients treated with protease
inhibitors:a review.Journal of Acquired Immune
Deficiency Syndromes, 2002,25:54-511.



SEZIONE Il * REVIEW SULLE SPECIFICHE PATOLOGIE

45.

46.

47

48.

49.

50.

5

puiy

52.

53.

54,

55.

56.

Mauss S.HIV-associated lipodystrophy
syndrome.AIDS, 2000, 14:5197-5207.

CarrAetal.Asyndrome of
peripherallipodystrophy, hyperlipidaemia and
insulin resistance in patients receiving HIV
protease inhibitors.AIDS,1998,12:F51-F58.

. Gervasoni C,Ridolfo AL, Trifird G.

Redistribution of body fat in HIV-infected
women undergoing combined antiretroviral
therapy.AlOS, 1999,13:465-471.

Mynarcik DC et al. Association of severe insulin
resistance with both loss of limb fat and
elevated serum tumor necrosis factor
receptor levels in HIV lipodystrophy.Journal of
Acquired Immune Deficiency Syndromes, 2000,
25:312-321.

Chesney MA.Adherence to drug regimens:a
learned skill. Improving the Management of HIV
Disease, 1997,5:12.

Malow R et aLA Cognitive-behavioral
intervention for HIV+ recovering drug
abusers:The 2000-05 NIOA-funded Al05
Prevention Center study.Psychology & AIDS
Exchange, 2001,30:23-26.

. Ostrop NJ,Hallett KA, Gill MJ.Long-term

patient adherence to antiretroviral therapy.
Annals ofPharmacotherapy, 2000,34:703-709.

Mocroft A et aLA comparison of exposure
groups in the Eur0510A study:starting highly
active antiretroviral therapy (HAART),
response to HAART,and survival.Journal of
Acquired Immune Deficiency Syndromes, 1999,
22:369-378.

Chesney MA et al.Self-reported adherence to
antiretroviral medications among
participants in HIV clinical trials:the AACTG
adherence instruments.AIDS Care, 2000,
12:255-266.

GordilloV et al.Sociodemographicand
psychological variables influencing
adherence to antiretroviral therapy.AIDS,
1999,13:1763-1769.

Holzemer WL et al.Predictors of self-reported
adherencein persons living with HIV disease.
AIDS Patient Core and STDs, 1999, 13:185-197.

Murphy DA et al. Antiretroviral medication
adherence among the REACH HIV infected
adolescent cohortin the USA.AIDS Care, 2001,
13:27-40.

57.

58.

59.

60.

6

=

62.

63.

64.

65.

66.

67.

5ingh BN.Effects offood on clinical
pharmacokinetics.Clinical Pharmacokinetics,
1999,37:213-255.

Dunbar-Jacob J,Burke LE,Pyczynski S.Clinical
assessment and management of adherence to
medical regimens.In:Nicassio PM,Smith TW,
eds.Managing chronicillness: A biopsychosocial
perspective. Washington,DC, American
Psychological Association, 1995:313-349.

Morse EV et al.Determinants of subject
compliance within an experimental anti-HIV
drug protocol.SocialScience & Medicine, 1991,
32:1161-1167.

Stall R et al.Decisions to get HIV tested and to
accept antiretroviral therapies among
gay/bisexual men:Implications for secondary
prevention efforts.Journal af Acquired Immune
Deficiency Syndromes and Human
Retrovirology, 1996,11:151-160.

. Chesney M et al. Adherence: A necessity for

successful HIV combination therapy.AIDS,
1999,13:5271-5278.

Panel on Clinical Practices forTreatment of HIV.
Guidelines for the use of antiretroviral agents
in HIV-infected adults and adolescents (NIH
2002).Morbidity and Mortality Weekly Report.
Atlanta, GA, Centers for Diseases Control and
Prevention,2002,Vol.51,No.RR07.

Siegel K, Karus D, Schrimshaw EW.Racial
differences in attitudes toward protease
inhibitors among older HIV-infected meno
AIDS Care, 2000, 12:423-434.

Ng JJ et al. Adherence to highly active
antiretroviral therapy in substance abusers
with HIV/AIDS. Journal of General Internal
Medicine, 2000, 15:165.

Samet JH et al. Compliance with zidovudine
therapy in patients infected with human
immunodeficiency virus, type 1:a cross-
sectional study in a municipal hospital clinic.
American Journal of Medicine, 1992,92:495-502.

Sbarbaro JA.The patient -physician
relationship:compliance revisited.Annals of
Allergy,1990,64:321-331.

Hedge B, Petrak JA.Take as prescribed:a study
of adherence behaviours in people taking
anti-retroviral medications [abstract 32346].
Abstract Book.Presented at the 12th World AIDS
Conference; 28 June - 3 July, 1998. Geneva,
1998:590-591.

167



ADESIONE ALLE TERAPIE A LUNGO TERMINE « PROBLEMI E POSSIBILI SOLUZIONI

68. Caldwell JR.Drug regimens for long-term
therapy of hypertension.Geriatrics, 1976,
31:115-119.

69. Fischl MA. Antiretroviral therapy in 1999 for
antiretroviral-naive individuals with HIV
infection.AIDS, 1999, 13:549-559.

70. Reiter GS et al.Elements of success in HIV
clinical care:multiple interventions that
promote adherence. Topics in HIV Medicine,
2002,8:21-30.

7

-

. Farmer P et al. Community-based treatment of
advanced HIV disease:intro ducing DOT-
HAART (directly observed therapy with highly
active antiretroviral therapy).Bulletin of the

World Health Organization,2001,79:1145-1151.

168

72. Farmer P et al. Community-based approaches

to HIV treatment in resource poor settings.
Lance!,2001,358:404-409.

73. 5ingler J,Farmer P.Treating HIV in resource-

poor settings.Journal of the American Medical
Association,2002,288:1652-1653.

74. Pablos-Mendez A.AIDS care is learnt by doing

it.Bulletin of the World Health Organization,
2001,79:1153-1154.



Capitolo XllI

Ipertensione

1. Prevalenza dell’adesione alle terapie farmacologiche
nei pazientiipertesi 170

2. Impatto dell’adesione ai trattamenti sul controllo della pressione

arteriosa e sugli outcome delle malattie cardiovascolari 170
3. Adesione ai trattamenti non farmacologici 171
4. Fattori che contribuiscono a determinare I’adesione ai trattamenti 171
5. Interventi per il miglioramento dell’adesione ai trattamenti 173
6. Conclusioni 175
7. Bibliografia 176

Numerosi trial clinici hanno dimostrato che il trattamento dell'ipertensione da
lieve a moderata puo ridurre il rischio di stroke del 30-43% (1-4) e di infarto del mio-
cardio del 15% (5). Anche altre gravi conseguenze della malattia ipertensiva non
trattata possono essere prevenute o minimizzate con una terapia efficace. Alcuni
esempi di effetti positivi prodotti dal trattamento includono la riduzione del rischio
di scompenso cardiaco e dell'incidenza della demenza (6), la conservazione della
funzionalita renale e la prevenzione della cecita nei pazienti diabetici ipertesi (7-9).

Tradizionalmente, il termine compliance & stato utilizzato per indicare il grado
con cui il paziente in terapia farmacologica aderisce alle prescrizioni mediche e se-
gue il regime di trattamento (10). Tuttavia, la nuova era dell’assistenza orientata al
paziente ha messo in discussione l'utilizzo di questo termine, suggerendo termini
alternativi come adesione, persistenza e concordanza (11-14).

In aggiunta a questa confusione terminologica, & sorta un'ulteriore controver-
sia riguardo alla consuetudine di indicare il punto di cut-off tra adesione e non ade-
sione all’80%. Nella maggior parte degli studi si parla di non adesione quando il pa-
ziente non assume I'80% dei farmaci antipertensivi prescritti (15,16).

Indipendentemente dalla definizione, la scarsa adesione ai trattamenti rappre-
senta la causa principale di un cattivo controllo della pressione arteriosa (13,14,17)
e solo una percentuale di pazienti in trattamento con farmaci anti-ipertensivi com-
presa fra il 20 e '80% viene considerata “good complier’, cioé con un buon livello di
adesione alle terapie (18).

169



ADESIONE ALLE TERAPIE A LUNGO TERMINE « PROBLEMI E POSSIBILI SOLUZIONI

1. Prevalenza dell’adesione alle terapie farmacologiche
nei pazientiipertesi

Nonostante siano disponibili trattamenti efficaci, piu della meta dei pazienti iper-
tesi in terapia si allontana da qualsiasi forma di assistenza entro un anno dalla diagnosi
(15) e tra quelli che continuano la terapia sotto supervisione medica, solo il 50% circa
assume almeno I'80% dei farmaci prescritti (16). Di conseguenza, a causa della scarsa
adesione alle terapie anti-ipertensive, approssimativamente il 75% dei pazienti ipertesi
non riesce a raggiungere un controllo soddisfacente della pressione arteriosa (13,18).

Le stime che riguardano I'adesione alle terapie anti-ipertensive variano dal 50
al 70%. Queste diverse percentuali riflettono le differenze nel campione di studio,
nella durata del follow-up, nei metodi di valutazione dell’adesione e nel regime te-
rapeutico che caratterizza i diversi studi esaminati. Per esempio, quelli che defini-
scono l'adesione come un rapporto dell’'80% tra i giorni in cui il farmaco viene as-
sunto e i giorni di durata dello studio, hanno riportato livelli di adesione che variano
dal 52% al 74% (19,20). Altri studi che si occupavano della sospensione delle terapie
anti-ipertensive hanno rilevato valori che oscillano dal 43% all'88% (21-24).Inoltre,
e stato valutato che una percentuale di pazienti ipertesi compresa tra il 16 e il 50%
sospende la terapia entro il primo anno di trattamento, e quelli che continuano la
terapia,anche alungo termine,dimenticano abbastanza spesso di assumere alcune
delle dosi prescritte (25). 1 dati registrati sono comunque diversi nei pazienti che
hanno ricevuto piu di recente una diagnosi di ipertensione rispetto a quelli che in-
vece sono affetti dalla malattia da lungo tempo.

Un‘altra variabile che potrebbe spiegare le differenze registrate fra i livelli di ade-
sione é legata al metodo di misurazione adottato. Alcuni esempi di misurazione in-
cludono il calcolo della percentuale di compresse assunte in un determinato perio-
do, la percentuale di pazienti che assume almeno 1'80% delle compresse prescritte,
I'aumento del numero delle compresse assunte, le sospensioni del trattamento e del-
le visite di follow-up, le dimenticanze che riguardano gli appuntamenti. Ci sono poi
anche delle misurazioni indirette dell'adesione, come il raggiungimento di determi-
nati valori di pressione arteriosa e, pit in generale, le variazioni dei valori pressori (27).

2. Impatto dell’adesione ai trattamenti sul controllo della pressione
arteriosa e sugli outcome delle malattie cardiovascolari

Un buon livello di adesione ai trattamenti & stato associato ad un miglior con-
trollo della pressione arteriosa (17) e ad una riduzione delle complicanze dell’iper-
tensione (28,29). Per esempio, interventi di educazione alla salute destinati a pa-
zienti ipertesi poveri residenti in aree urbane, sono stati progressivamente intro-
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dotti all'interno di un disegno di studio fattoriale randomizzato della durata di cin-
que anni,destinato ad un gruppo di 400 pazienti ipertesi in trattamento ambulato-
riale. Gli interventi hanno prodotto un miglioramento del livello di adesione asso-
ciato ad un miglior controllo della pressione arteriosa e ad una riduzione significati-
va (53,2%) della mortalita per ipertensione (28).

In un altro studio, pazienti che non avevano aderito ai trattamenti con beta-
bloccanti mostravano una probabilita 4-5 volte maggiore di andare incontro alle
complicanze della malattia coronarica rispetto ai pazienti che invece seguivano
correttamente le terapie (23).Tuttavia, non € certo che questo aumento fosse diret-
tamente correlato alla scarsa adesione alle terapie antipertensive.

3. Adesione ai trattamenti non farmacologici

L'efficacia della terapia non farmacologica nella riduzione della pressione arte-
riosa, che comprende la riduzione del sale nella dieta, la perdita di peso, una mode-
rata assunzione di alcool e 'aumento dell’attivita fisica, & stata dimostrata in molti
studi (30,31).In generale, la maggior parte dei pazienti che facevano parte di piccoli
gruppi adeguatamente motivati,con una buona supervisione e un counselling sulla
restrizione di sale nella dieta, seguiva correttamente il regime terapeutico prescrit-
to (30,32,33). Tuttavia, disponiamo ancora di poche informazioni su altre forme di
adesione relative a cambiamenti dello stile di vita finalizzati a ridurre la pressione
arteriosa. | problemi correlati all'adesione ai trattamenti non farmacologici per lo
pit sono simili a quelli che si riscontrano nel caso dei farmaci antipertensivi e que-
sta & un'area che necessita di ulteriori ricerche.

4, Fattori che contribuiscono a determinare I’adesione
ai trattamenti

E stato dimostrato che molti fattori contribuiscono a determinare I'adesione ai
trattamenti e tutti sono stati ampiamente studiati (34-36). Due dei pit importanti
fattori che contribuiscono a determinare una scarsa adesione alle terapie antiper-
tensive sono indubbiamente rappresentati dalla natura asintomatica della malattia
e dalla sua lunga durata. Altre possibili determinanti sono correlate a:

- fattori demografici,come eta e scolarita;

- comprensione e percezione dell'ipertensione da parte del paziente (37);

- modalita di erogazione dell’assistenza da parte dei provider;
influenza dei sistemi sanitari; e
regimi terapeutici complessi (38).
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Basso livello socioeconomico, bassa scolarita e disoccupazione sono importan-
ti fattori di rischio per la scarsa adesione ai trattamenti (39,40). Altri importanti fat-
tori correlati al paziente possono includere la comprensione e 'accettazione della
malattia, la percezione dei rischi per la salute, la consapevolezza dei costi e dei be-
nefici del trattamento, la partecipazione attiva al monitoraggio (41) e ai processi de-
cisionaliin relazione al management della malattia (42).

L'influenza dei fattori correlati agli operatori sanitari sui livelli di adesione alle
terapie anti-ipertensive non sono stati studiati in maniera sistematica.Tra i pit im-
portanti sono probabilmente da annoverare una conoscenza insufficiente della
malattia, tempi inadeguati, mancanza di incentivi e di feedback sulle performance.
Strategie educative multidimensionali per favorire la conoscenza, audit per il feed-
back delle performance e incentivi economici sono solo alcuni degli interventi dei
quali e tuttavia necessario testare |'efficacia (43-45).

La responsabilita dell’adesione alle terapie deve essere condivisa tra provider di
assistenza, paziente e sistema sanitario. Una buona adesione non pud tuttavia pre-
scindere da una buona relazione tra paziente e provider.E stato dimostrato che un at-
teggiamento empatico e scevro da pregiudizi, facile fruibilita dei servizi, buona qua-
lita della comunicazione e dei rapporti interpersonali, sono alcune delle caratteristi-
che che contribuiscono a determinare una buona adesione ai trattamenti (46).

Anche i problemi correlati al sistema sanitario possono giocare un ruolo impor-
tante.In molti paesi poveri la distribuzione gratuita dei farmaci e piuttosto limitata
e il paziente e costretto a pagare le cure di tasca propria. Alcune strategie che servo-
no a facilitare I'accesso alle cure, come una economia sostenibile, prezzi non ecces-
sivi e sistemi di distribuzione dei farmaci affidabili, hanno un’influenza notevole sul
livello di adesione ai trattamenti, in modo particolare nei segmenti piu poveri della
popolazione (47).Focalizzando I'attenzione su come migliorare I'efficienza di alcu-
ne funzioni chiave del sistema sanitario, come I'erogazione dell’assistenza, e finan-
ziando una spesa farmaceutica piu corretta e adeguata si pud dare un contributo
sostanziale al miglioramento dell’adesione ai trattamenti da parte dei pazientiiper-
tesi e,in generale, dei pazienti affetti da patologie croniche.

Alcuni dei piu noti fattori determinanti I'adesione alle terapie antipertensive
sono correlati alle caratteristiche stesse del trattamento (46,48-55) e comprendono
la tollerabilita del farmaco, la complessita del regime terapeutico, i costi e la durata
del trattamento.

Alcuni ricercatori hanno ipotizzato, infatti, che la scarsa adesione puod essere in
parte legata alle proprieta del farmaco, per esempio alla tollerabilita. Tuttavia, € stata
notata una certa discrepanza tra i dati sull'adesione in relazione alla tollerabilita otte-
nuti in trial clinici controllati randomizzati e quelli derivanti da studi osservazionali.
Per esempio, alcuni studi clinici randomizzati che registravano la discontinuita della
terapia in seqguito all'insorgenza di eventi avversi hanno dimostrato che un numero
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significativamente pil basso di pazienti in trattamento con diuretici tiazidici sospen-
deva la terapia rispetto a quelli in trattamento con beta-bloccanti o bloccanti alfa-
adrenergici (46,48). Inoltre, una recente review basata su alcuni studi osservazionali
ha riportato che la terapia con i nuovi farmaci anti-ipertensivi, come gli antagonisti
dell'angiotensina I, gli inibitori dell'enzima di conversione dell'angiotensina e i cal-
cio-antagonisti,favorisce 'adesione al trattamento terapeutico (22).

E stato dimostrato che le informazioni sull'adesione e sui fattori che contribui-
scono a migliorarla si ottengono con maggior facilita dagli studi osservazionali ri-
spetto ai trial clinici randomizzati, poiché i piu rigidi criteri di selezione e i protocolli
strutturati dei trial clinici possono precludere la generalizzazione dei risultati al
comportamento del paziente in condizioni real world. |l ruolo che la tollerabilita del
farmaco svolge nel determinare I'adesione alle terapie antipertensive rimane un
importante argomento di discussione (50-53) e necessita di ulteriori ricerche.

La complessita del regime terapeutico rappresenta un altro fattore correlato al
trattamento che é stato riconosciuto come probabile causa di scarsa adesione. La fre-
quenza delle somministrazioni, il numero difarmaciin associazione e le variazioni del-
la terapia antipertensiva sono alcuni dei fattori che contribuiscono alla complessita
del regime terapeutico e che sono stati esaminati in molti studi osservazionali (46).Un
minor numero di somministrazioni (56,57),la monoterapia e poche variazioni del trat-
tamento sono tutti associati ad una migliore adesione alle terapie (54,55).

5. Interventi per il miglioramento dell’adesione ai trattamenti

L'adesione alle indicazioni terapeutiche ha un impatto notevole sugli outcome
clinici e sui costi dell'assistenza per i pazienti affetti da ipertensione. Tuttavia, man-
cano ancora dati evidenti a sostegno di uno specifico approccio o intervento che
serva a migliorare I'adesione del paziente alle terapie antipertensive o alle variazio-
ni dello stile di vita prescritte (27).

L'adesione ai trattamenti a lungo termine richiede cambiamenti del comporta-
mento che includano I'apprendimento, 'adozione e il mantenimento di un atteg-
giamento corretto per quel che riguarda I'assunzione delle terapie. Strategie che
prevedano delle forme di gratificazione, dei reminder e il sostegno alla famiglia per-
ché rinforzi il nuovo comportamento del paziente si sono dimostrate efficaci nel
migliorare il livello di adesione ai trattamenti delle patologie croniche (58-60) (vedi
ancheTabella 7). Questi interventi correlati al comportamento del paziente con tut-
ta probabilita sono la chiave per migliorare I'adesione alle terapie anti-ipertensive e
dovrebbero essere rigorosamente valutati nei trial clinici.

Finché non si riesce ad ottenere nel paziente un buon insight rispetto all'ade-
sione ai trattamenti, € necessario adottare tecniche multidimensionali per aiutarlo
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Tabella7

elencatisecondo le cinque dimensioni

Ipertensione

Fattori che influenzano I'adesione
ai trattamenti

Fattori che influenzano I’adesione alle terapie antipertensive e interventi per migliorarla,

Interventi per il miglioramento
dell’adesione

Fattori sociali
ed economici

Fattori legati
al sistema sanitario
e al team di assistenza

Fattori correlati
alla patologia

Fattori correlati
alla terapia

Fattori correlati
al paziente

(-) Basso livello socioeconomico; bassa scolarita;
disoccupazione;distribuzione limitata dei
farmaci; alto costo dei farmaci (46,48-55).

(-) Mancanza di conoscenze e di training peri
provider sulla gestione delle patologie
croniche;relazioni inadeguate tra pazienti e
provider;mancanza di conoscenze, tempi
inadeguati per le visite mediche; mancanza di
incentivi e di feedback sulle performance

(+) Buona relazione tra medico e paziente (46)

(-) Comprensione e percezione
dell'ipertensione (37)

(-) Complessita del regime terapeutico (38,
46,48-55); durata del trattamento; bassa
tollerabilita del farmaco; eventi avversi del
trattamento (46,48-55)

(+) Monoterapia con schemi terapeutici
semplici;minor frequenza delle somministra-
zioni (56); minor numero di variazioni della
terapia antipertensiva (54); nuove classi di
farmaci:antagonisti dell'angiotensinalll,
inibitori dell'enzima di conversione
dell'angiotensina, calcio-antagonisti (22)

(-) Conoscenze e capacita inadeguate nella
gestione dei sintomi della malattia e del
trattamento; mancanza di consapevolezza dei
costi e dei benefici del trattamento; rifiuto dei
controlli

(+) Percezione deirischi legati alla malattia
(37); partecipazione attiva al monitoraggio
(41); partecipazione al management della
malattia (42)

(+) fattori ad effetto positivo (-) fattori ad effetto negativo

Preparare adeguatamente le famiglie (58-60);
assicurazione sanitaria; distribuzione continua
dei farmaci;finanza sostenibile; prezzi
accessibili e sistemi di distribuzione affidabili

Training sull’educazione all'uso dei farmaci per
i pazienti;buona relazione medico-paziente;
monitoraggio e rivalutazione continui del
trattamento; monitoraggio dell’adesione;
atteggiamento ed assistenza scevri da
pregiudizi;continua e pronta disponibilita
delle informazioni;scelta razionale dei farmaci;
training sulla comunicazione;finanziare una
spesa farmaceutica appropriata; realizzazione
da parte delle aziende di farmaci con un
miglior profilo di sicurezza; partecipazione a
programmi di formazione per i pazienti e
realizzazione di strumenti per la misurazione
dell'adesione ai trattamenti da parte delle
aziende farmaceutiche

Educazione all'uso dei farmaci (58)

Semplificazione del regime terapeutico (38,46)

Interventi comportamentali e motivazionali
(58-60); buona relazione paziente-medico; self-
management della malattia e del trattamento
(58); self-management degli effetti collaterali;
aiuti mnemonici e reminder (58-60)

a seguire correttamente le terapie antipertensive.| medici dovrebbero essere con-
sapevoli del fatto che i livelli di adesione ai trattamenti per ipertensione sono piut-
tosto bassi e dovrebbero ricevere un training adeguato per consigliare il paziente in
modo costruttivo e scevro da pregiudizi, allo scopo di aiutarlo ad aderire al meglio
agli schemi di trattamento previsti.
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I medici dovrebbero anche essere addestrati a scegliere in maniera razionale i
farmaci antipertensivi. Il farmaco scelto deve essere disponibile, affidabile, avere un
dosaggio semplice e, possibilmente, non interferire con la qualita di vita del paziente.

Se possibile, il paziente dovrebbe imparare a controllare da solo i valori pressori e
a valutare la sua adesione ai trattamenti. | pazienti devono capire quanto sia impor-
tante mantenere sotto controllo la pressione arteriosa durante il giorno ed usare i far-
maci in maniera razionale.Inoltre,devono apprendere cosa fare quando dimenticano
diassumere il farmaco,come riconoscere gli eventi avversi e come trattarli.

6. Conclusioni

| pazienti hanno bisogno di consigli, sostegno ed informazioni da parte del me-
dico che consentano loro di capire quanto sia importante tenere sotto controllo la
pressione arteriosa durante il giorno, usare i farmaci in maniera razionale, appren-
dere cosa fare quando dimenticano di assumere il farmaco, come riconoscere gli
eventiavversi e come trattarli. Condividere queste responsabilita con il medico e un
dovere - il paziente non deve affrontare tutti questi problemi da solo. C’'e un biso-
gno urgente diricerche che colmino le numerose lacune nella conoscenza dell’ade-
sione ai trattamenti.Tali ricerche dovrebbero avere lo scopo di ottenere una miglio-
re comprensione dei fattori che concorrono a determinare I'adesione, in modo tale
da mettere a punto nuovi efficaci interventi che servano a superare i numerosi osta-
coli che invariabilmente siincontrano.

Inoltre, la ricerca dovrebbe focalizzare I'attenzione sulle seguenti aree:

- validazione e standardizzazione di varie tecniche di misurazione dell’adesio-
ne alle terapie farmacologiche e non farmacologiche dell'ipertensione pre-
scritte;

- realizzazione di questionari validi e affidabili per la raccolta delle informazio-
ni sui fattori determinanti 'adesione ai trattamenti;

- ricerche sugliindicatori della qualita della vita in riferimento alla salute, corre-
lati all'adesione alle terapie antipertensive;

- identificazione dei fattori predittivi di adesione ai trattamenti farmacologici e
non farmacologici;

- individuazione dei fattori comportamentali che influenzano I'adesione alle
terapie anti-ipertensive,come le preferenze e le convinzioni del paziente;

- identificare, nei paesi industrializzati e in quelli in via di sviluppo, i piu comuni
fattori di rischio per la mancata adesione ai trattamenti da parte dei pazienti
ipertesi e studiare le strategie per migliorare il loro livello di adesione;

- comprendere quali sono i principi e i meccanismi comportamentali che favo-
riscono I'adesione ai trattamenti;
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- realizzazione diinterventi che favoriscono I'adesione alle terapie antipertensive;
- realizzazione di materiale informativo che serva a coinvolgere maggiormen-
te il paziente nella gestione e nella regolazione dell’adesione ai trattamenti e

quindi,dell'ipertensione; e

- definizione chiara della riduzione dei costi e delle complicanze dell'iperten-
sione derivanti dall'adesione alle terapie — questioni di grande importanza
per il paziente, le organizzazioni di managed care e i governi.
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1. L'incidenza del fumo

Il rischio per la salute legato all'uso del tabacco, in modo particolare al fumo di
sigarette, € ormai ampiamente riconosciuto.ll fumo rappresenta il fattore che pit di
tutti produce un danno alla salute ed & opinione comune che una riduzione della
prevalenza del fumo puo rappresentare la piu efficace misura di prevenzione (1).
Stime recenti attribuiscono al fumo la responsabilita del 79-90% dei casi di cancro
del polmone, del 56-80% delle pneumopatie croniche e del 22% delle malattie car-
diovascolari (2).

In tutto il mondo, il fumo di sigaretta rimane la causa di morte prematura e disa-
bilita che pil facilmente si potrebbe prevenire (3) ed ogni anno causa 4,9 milioni di
morti premature (2,4). Mentre fino a poco tempo fa interessava solo i paesi piu ric-
chi e attenti alla salute della popolazione, la cosiddetta “epidemia” delle malattie
croniche sta diventando rapidamente un problema anche per i paesi in via di svi-
luppo (5).Circa I'80% degli 1,1 miliardi di fumatori registrati in tutto il mondo vive in
paesi a basso e medio reddito. Nel 2030, sette su dieci morti legate al fumo riguar-
deranno paesi a basso reddito (6).

| dati disponibili suggeriscono che il libero commercio nella produzione del ta-
bacco ha determinato un aumento del consumo di sigarette e di altri tipi di tabac-
co, ma misure correttive per ridurne I'offerta sono difficili da realizzare. Al contrario,
interventi che hanno lo scopo di ridurre la domanda di tabacco potrebbero facil-
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mente aver successo. Essi comprendono tasse sul fumo pit alte, educazione contro
il fumo, divieto di pubblicizzare e promuovere il consumo di tabacco, politiche per
la prevenzione del fumo nei luoghi pubblici e negli ambienti di lavoro, terapie far-
macologiche che aiutino il paziente a smettere difumare (5,6).

Centinaia di studi clinici controllati hanno dimostrato che trattamenti appro-
priati possono aiutare i fumatori ad astenersi definitivamente dal fumo e salvare in
questo modo milioni di vite umane.

2. Linee-guida cliniche e terapie disponibili per smettere di fumare

Terapie efficaci per aiutare il paziente a smettere di fumare possono realizzarsi
attraverso una varieta di metodi, ad esempio mediante la combinazione dei tratta-
menti farmacologici con gli interventi comportamentali (4). A tal proposito sono
state messe a punto numerose strategie che comprendono manuali di auto-aiuto,
counselling individuale o di gruppo, tecniche di condizionamento avverso, ipnosi,
clonidina, sostituzione terapeutica della nicotina (NRT) (7) e farmaci antidepressivi.

Il trattamento utilizzato piu di frequente & la NRT (nicotine replacement therapy),
disponibile sotto forma di gomme o cerotti alla nicotina o, piu recentemente, per
via inalatoria orale.E stato dimostrato che la NRT, uno specifico intervento farmaco-
logico per smettere di fumare, aumenta di almeno il doppio la percentuale di pa-
zienti che riescono effettivamente a smettere, indipendentemente dal ricorso ad al-
tri mezzi (8). Molti studi hanno confermato questi dati (1,7,9-18). Qui di seguito vie-
ne fornita una breve descrizione dei diversi tipi di NRT disponibili.

Gomme alla nicotina:la nicotina viene assunta per assorbimento orale.Le gom-
me devono essere gettate, non ingoiate, dopo 30 minuti e il paziente ne pud masti-
care un‘altra quando sente il desiderio impellente di fumare (19).La dose indicata &
di 10-12 gomme al giorno per 1-3 mesi. Dopo tre mesi si raccomanda un ritiro gra-
duale che va completato entro 6 mesi dall’inizio del trattamento (20).

Somministrazione transdermica di nicotina: & disponibile in tre forme attive
(21,14 e 7mg),ognuna delle quali rilascia una media di 0,7mg di nicotina per cm? nel-
le 24 ore (21).La potenza del cerotto viene gradualmente ridotta nel corso del tratta-
mento (riducendone la grandezza), 24 ore di trattamento per 8-12 settimane, oppure
16 ore di trattamento per 14-20 settimane (in questo caso i cerotti sono portati solo
durante il giorno) (19).Per ridurre la possibilita di irritazioni cutanee locali, le aziende
raccomandano di cambiare posto al cerotto ogni giorno e di utilizzare lo stesso pun-
to della superficie cutanea non piti di una volta ogni 7-10 giorni (19,22, 23).

Le Smoking Cessation Clinical Guideline del 1996, che hanno confrontato i cerot-
ti con le gomme alla nicotina, hanno ritenuto che i primi sono piu facili da usare e
quindi hanno maggiori possibilita di favorire I'adesione ai trattamenti (24).

180



SEZIONE Il * REVIEW SULLE SPECIFICHE PATOLOGIE

Nicotina per inalazione orale:si tratta di cartucce contenenti 10mg di nicotina e
1mg di mentolo inserite su un supporto di plastica dotato di boccaglio. Ogni puffri-
lascia 0,013mg di nicotina (80 puff=1mg). La dose raccomandata € 6-12 cartucce
nelle 24 ore (10).In uno studio, ai pazienti veniva consigliato di ridurre le dosi dopo
4 mesi,ma potevano continuare il trattamento per un totale di 18-24 mesi (10).

Terapie comportamentali. Sono state utilizzate in associazione con la NRT per
favorire I'adesione ai trattamenti ed aiutare i pazienti a smettere di fumare.Gli inter-
venti terapeutici comprendevano anche un counselling individuale, sedute di tera-
pia di gruppo e consulenze telefoniche, attraverso le quali venivano fornite indica-
zioni,incoraggiamenti e strategie per combattere I'impulso e il desiderio impellen-
te di fumare.L'intensita delle sedute comportamentali variava nei diversi studi (per
esempio, settimanale o giornaliera, della durata variabile compresa trai 15 minuti e
un’ora, fornite da un infermiere, da un medico o da un‘altra figura professionale)
(5,7,8,11,12,15,17-20,24-26). Anche i farmacisti sono stati proposti come fonte po-
tenziale di informazioni e di guida per quel che riguarda le NRT e,in generale la pre-
venzione al fumo (27).

3. Definizioni

Per smoking cessation in genere si intende I'astinenza completa dal consumo di
tabacco. Gli studi sul'argomento duravano dalle 12 alle 24 settimane e per valutare
I'interruzione del consumo si avvalevano di interviste e questionari di self-report dei
pazienti. Quasi tutti gli studi hanno confermato i dati derivanti dai self-report che
utilizzavano uno o piu dei seguenti parametri biologici: emissione di monossido di
carbonio £ 10 ppm dal giorno della sospensione fino alla fine del trattamento e del
follow-up (1,3,10-12,15,17,21,25,26,28-32), contenuto di cotinina 20 ng/ml nella sa-
liva(3,11,1316,24,28,31,33,34) e di 317 ng/ml nelle urine (21).

Adesione alla terapia per smettere di fumare (smoking cessation).La definizione
piu ampiamente utilizzata dell’adesione ai trattamenti € “seguire la NRT in maniera
continuativa, alle dosi raccomandate e per tutte le 16 0 24 ore” previste (1,10,12,13,
17, 20,29,30,32,35,36).

Alcuni studi hanno misurato il grado di adesione ai trattamenti confrontando il
numero dei dispositivi utilizzati e non utilizzati restituiti ogni settimana con il nu-
mero di giorni intercorsi tra una visita e I'altra (18,21,29). Altri hanno contato il nu-
mero totale dei giorni in cui il paziente non seguiva il sistema terapeutico duranteiil
periodo di trattamento e considerato non aderente chi non assumeva la terapia per
piu di5 giorni o non portava il cerotto anche durante la notte (7).

Altri autori hanno definito I'adesione come “la totale compliance ai protocolli
terapeutici /o non saltare nessun visita di follow-up programmata”(1,8,18). Bush-
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nel et al.hanno riconosciuto il paziente come aderente quando si atteneva al 75% o
piu degliinterventi realizzati per smettere di fumare (26).

Solo pochi rapporti hanno fornito dati dettagliati sull’adesione ai trattamenti
come il numero di dosi prescritte assunte durante un determinato periodo,oppure i
giorni durante i quali viene assunto un numero corretto di dosi o vengono rispettati
o meno gliintervalli tra una dose e l'altra.

Drop out. Un paziente puo sospendere il trattamento per svariate ragioni, che
comprendono fattori correlati al paziente stesso, decisione del medico o eventi av-
versi legati all'assunzione del farmaco. Indipendentemente dalle ragioni del drop-
out,in questi casi il paziente fumera di nuovo alla visita di follow-up (25).

Le modalita con cui viene gestito il drop-out possono rendere difficile il con-
fronto fra i diversi studi in questo ambito. Per ottenere una stima accurata dell'ade-
sione & importante valutare sempre le ragioni della sospensione.E innanzitutto ne-
cessario distinguere coloro che interrompono la cura per ragioni correlate al tratta-
mento da coloro che interrompono la cura per ragioni che dipendono dallo studio
stesso. Alcuni pazienti sospendono il trattamento alla comparsa di eventi avversi o
di sintomi di astinenza. Come & avvenuto anche in studi che si occupano di altri tipi
di terapie, questi pazienti possono essere di fatto classificati come non aderenti.
Un‘altra importante ragione del drop-out risiede nel fatto che il paziente non riesce
a smettere di fumare, né a ridurre il numero di sigarette, nonostante segua il tratta-
mento come da prescrizione. Molti pazienti che riprendono a fumare interrompono
la NRT (37) quando non riescono a smettere pur avendo aderito correttamente alle
terapie (21,36).Noi riteniamo che questi pazienti debbano essere conteggiati come
casi di fallimento terapeutico per quel che riguarda il calcolo delle quote relative
alla smoking cessation, ma non per la non adesione ai trattamenti. Negli studi presi
in esame l'insorgenza di effetti collaterali rappresentava la ragione principale dei
drop-out (1,9,11-13,16-18,22,35-40). Altre ragioni di sospensione della terapia corre-
late al paziente sono dovute al fatto di non ricordare le prescrizioni ricevute (20), ri-
luttanza a continuare lo studio (1,9,10,13-17), mancanza di percezione della neces-
sita e dell’efficacia del trattamento (1,9,13,16,36-40). Molti medici riferiscono che i
trattamenti possono essere sospesi quando si osserva una scarsa efficacia o il com-
pleto fallimento delle terapie nell’aiutare il paziente a smettere di fumare o quanto-
meno a ridurre il numero delle sigarette (1,3,8-10,17,18,21,22,24,29,36-38,41-43),
oppure quando si registrano elevati livelli di monossido di carbonio (17).

4, Epidemiologia dell’adesione ai trattamenti

Come mostrato nella Tabella 8, la prevalenza di adesione ai trattamenti per
smettere di fumare varia notevolmente nei diversi studi e nei diversi paesi.

182



SEZIONE Il * REVIEW SULLE SPECIFICHE PATOLOGIE

Tabella 8 Livelli di adesione alle terapie per smettere di fumare riportata secondo i diversi paesi

Paese Valori Deviazione
riportati Media standard Minimo Massimo

Australia 8 0,57 0,25 0,19 0,83
Danimarca 23 0,59 0,14 0,33 0,86
Italia 1 0,34 = 0,34 0,34
Nuova Zelanda 4 0,86 0,16 0,63 0,96
Svizzera 2 0,53 0,10 0,46 0,60
Regno Unito 11 0,62 0,17 0,40 0,91
USA 31 0,52 0,23 0,05 0,96

Questa variazione puo essere legata ai diversi interventi utilizzati,ad ulteriori
mezzi di supporto forniti e alle popolazioni studiate.

La figura 4 include solo studi che hanno riportato dati che si riferivano a specifi-
che scadenze temporali e suggerisce che I'adesione alle terapie per smettere di fuma-
re & funzione logaritmica del numero di settimane di trattamento. Il grafico mostra
una rapida riduzione dei livelli di adesione nelle prime 6 settimane e un decremento
molto piti lento nelle successive 24 (I livelli di adesione dopo la 20° settimana si riferi-
scono all'adesione alle visite di follow-up piuttosto che alla terapia vera e propria).

Molti studi hanno rilevato una correlazione lineare positiva tra adesione alle tera-
pie e interruzione del consumo di fumo (3,7,12,14,15,20,24,25,31-33,36,37,39,44).Sia
I'adesione ai trattamenti che l'interruzione del consumo di fumo aumentavano in ma-
niera significativa quando la NRT veniva associata ad una terapia antidepressiva (3).
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5. Fattori che influenzano I’adesione ai trattamenti

Alcune variabili di base influenzano I'adesione alle terapie.In uno studio, il con-
sumo medio giornaliero di sigarette, I'emissione di carbonio, i livelli plasmatici di ni-
cotina e cotinina e i punteggi del Fagerstrom Tolerance Questionnaire (FQT) (44) era-
no notevolmente piu elevati nei pazienti che sospendevano il trattamento rispetto a
quelli che seguivano correttamente le terapie (1). Alterman et al.(25) sono giunti alla
conclusione che la forma piu grave di dipendenza dal fumo si associava ad un minor
utilizzo di cerotti, il che stava a significare che i pazienti che fumavano un maggior
numero di sigarette erano meno aderenti alle terapie a base di cerotti alla nicotina.

La depressione & un fattore psicologico di grande importanza che puo influen-
zare notevolmente la possibilita di smettere di fumare.Un’elevata prevalenza di sin-
tomi depressivi potrebbe in teoria aumentare il rischio di non adesione ai tratta-
menti (45); in realta, gli studi realizzati hanno prodotto risultati diversi. In alcuni e
stato dimostrato che i fumatori con una storia psichiatrica di depressione maggio-
re, ma non depressi al momento dell’attuazione del progetto terapeutico della du-
rata di 4 settimane, si astenevano dal fumo molto meno dei fumatori senza storia di
depressione. In un altro studio, fumatori con una storia di depressione maggiore,
che prendevano parte ad un programma della durata di 8 settimane in cui si asso-
ciavano sedute di terapia cognitivo-comportamentale all'uso di gomme alla nicoti-
na, mostravano un livello di astensione dal fumo significativamente piu elevato ri-
spetto ai fumatori con storia di depressione che venivano invece trattati con pro-
dotti alla nicotina associati ad un semplice programma di informazione standard
(3,45).Ginsberg et al.hanno suggerito che nei fumatori con storia psichiatrica di de-
pressione la terapia cognitivo-comportamentale, potenziando la coesione del
gruppo ed il supporto sociale, contribuisce a mantenere dei buoni livelli di adesio-
ne ai trattamenti (45). Per avere una spiegazione esaustiva del significato di questo
legame sono tuttavia necessarie ulterioriricerche (3,24,31).

Altre variabili,come sesso, razza e appartenenza a determinate etnie, una storia
di patologie psichiatriche (25), aumento del peso (29,30), sintomi di dipendenza o
da sospensione, sono considerate potenziali fattori predittivi di adesione ai tratta-
menti a base di cerotti alla nicotina.Tuttavia, poiché non & possibile misurare queste
variabili con strumenti validati, i dati disponibili risultano insufficienti a valutare il
reale effetto che esercitano sull'adesione ai trattamenti.

Durante un programma NRT, i ricercatori hanno individuato alcuni fattori che
esercitano un’influenza positiva sull'adesione. Tra questi la motivazione (25), I'ac-
cesso gratuito alle terapie NRT, un livello di scolarita piu elevato, I'eta piti avanzata, i
consigli dei medici (26) e i contatti piu frequenti con medici e farmacisti (35). Tutti
questi fattori sono considerati predittivi di un successo degli interventi realizzati
per smettere di fumare. Le analisi condotte nei diversi studi mostrano che essi au-
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mentano in maniera statisticamente significativa la quota di astensione dal fumo,
ma non vi & alcuna specifica misurazione che provi l'esistenza di una loro associa-
zione con I'adesione ai trattamenti.

6. Interventi peril miglioramento dell’adesione ai trattamenti

Gli interventi che pil frequentemente vengono realizzati per migliorare il gra-
do di adesione ai trattamenti sono la NRT, la terapia antidepressiva, I'assistenza da
parte dei farmacisti, il sostegno e il counselling psicosociale/comportamentale e la
dieta ipocalorica (vedi anche Tabella 9). Ulteriori interventi psicosociali e consigli di
natura comportamentale sono stati utilizzati con successo nei programmi di
smoking cessation (25).

Sebbene Alterman et al. abbiano dimostrato che i pazienti che ricevono tratta-
menti intensivi di natura medica o psicosociale sono piu aderenti alle terapie a base
di cerotti alla nicotina (25),in genere i dati esaminati suggeriscono che anche un mi-
nimo supporto comportamentale pud determinare un simile aumento dei livelli di
adesione ai trattamenti, per lo meno per alcuni tipi di fumatori. Il supporto compor-
tamentale minimo puo rappresentare un modo, assolutamente efficace rispetto ai
costi, di implementare programmi di smoking cessation di prima scelta applicabili ad
ampie popolazioni di pazienti.Per chiarire questo aspetto del problema sono neces-
sari studi controllati che analizzino anche il rapporto costi/efficacia del trattamento.

Anche il monitoraggio dei livelli terapeutici del farmaco, la NRT o una terapia
antidepressiva possono essere utili. Un feedback di questo genere potrebbe essere
utilizzato per identificare i pazienti con valori minori di adesione ai trattamenti, per i
quali sarebbero opportuniinterventi piu intensivi (46).

Campagne contro il fumo, come la“Truth Denormalization Ads’, possono essere
estremamente utili, specialmente tra i teenager, poiché servono a cambiare la ormai
diffusa attitudine sociale al consumo di tabacco.

7. Costi, efficacia e cost-effectiveness dell’adesione ai trattamenti

Esistono pochi dati disponibili riguardanti I'economia sanitaria in relazione all’a-
desione alle terapie per smettere di fumare. Westman et al. (7) hanno riferito che un
trattamento a base di nicotina, ad alte dosi per quattro settimane e a basse dosi per
altre due, risultava piuttosto efficace in relazione ai costi,e comunque sufficiente per
consentire al paziente di smettere di fumare. Questo intervento, della durata com-
plessiva di sei settimane, ha prodotto un periodo di astensione dal fumo paragonabi-
lea quello osservato in studiin cui la durata del trattamento era di 12 o piu settimane.
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Tabella9 Fattori che influenzano I’adesione alle terapie per smettere di fumare e interventi per migliorarla,
classificati secondo cinque dimensioni a cui corrispondono altrettanti interventi

Fumo Fattori che influenzano I'adesione Interventi per il miglioramento
ai trattamenti dell’adesione

Fattori sociali (-) Alto costo dei trattamenti (41) Assistenza sociale (25)

ed economici (+) Livello di scolarita piti elevato; eta piti

avanzata (41)

Fattorilegati (-) Mancanza di disponibilita per le visite di Coinvolgimento dei farmacisti (41);accesso
al sistema sanitario follow-up o dimenticanza delle stesse gratuito alle NRT; frequenti interviste di
e al team di assistenza (1,8,10,11,17,21); non ricordare le prescrizioni follow-up (35)
ricevute (20)
(+)Accesso gratuito alle NRT; contatti pit Educazione all'uso dei farmaci; consulti
frequenti con medici e farmacisti (35) psichiatrici di sostegno (3,25)
Fattori correlati (-) Consumo giornaliero di sigarette; emissione
alla patologia di CO, livelli plasmatici di nicotina e cotinina;

punteggi del Fagerstrom Tolerance
Questionnaire (FTQ) (44);maggiore
dipendenza dal fumo (25); comorbidita
psichiatrica;depressione (3,25); fallimento del
tentativo di smettere di fumare o diridurre il
numero delle sigarette (1,3,8-
10,17,18,21,22,24,29,36-38,41-43)

Fattori correlati (-) Eventi avversi (1,9,16,37-40) o sintomi NRT; terapia antidepressiva; educazione all'uso
alla terapia dasospensione (1,9,11,12,13,16-18,22,35-40) dei farmaci;educazione all’adesione;
(+) Frequentare sedute di terapia assistenza per la riduzione del peso (29);
comportamentale (26); continui monitoraggi e rivalutazioni del

trattamento; monitoraggio dell’adesione (46)

Fattori correlati (-) Aumento di peso (29) Interventi psicosociali aggiuntivi; trattamenti
al paziente (+) Motivazione (22); buona relazione tra comportamentali (1,9-13,16-19,21-23,25,
paziente e medico (41) 29,30,32,38,39,47-52); assistenza per la

riduzione del peso (29);buona relazione
medico-paziente (41)

CO monossido di carbonio (+) fattori ad effetto positivo (-) fattori ad effetto negativo

E ancora aperto il dibattito sulla necessita di avere a disposizione specifici pro-
fessionisti che possano fornire un counselling di sostegno (7,53,54).Tuttavia, i dati di
letteratura suggeriscono che offrendo ai pazienti anche un sostegno minimo o mo-
derato si ottengono quote di adesione piu alte. E necessaria una discussione a parte
per stabilire chi, tra i diversi operatori della sanita, deve assumersi la responsabilita
di questo sostegno.

8. Conclusioni
L'adesione alla terapia NRT e ad altri trattamenti per la dipendenza dal fumo di

tabacco & molto bassa nel lungo periodo (<40%), ma & stata comunque dimostrata
una forte correlazione positiva con i migliori outcome relativi all'interruzione del
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fumo. Sfortunatamente, questi outcome a lungo termine sono ancora largamente
insoddisfacenti (< 20%).1 dati presentati in questo capitolo si basano soprattutto su
trial clinici e su tre studi di popolazione; ne consegue che le stime di adesione ai
trattamenti e di sospensione del consumo di fumo che qui vengono riportate po-
trebbero essere fin troppo ottimistiche.

Al fine di migliorare I'accuratezza e il confronto tra i livelli di adesione misurati
nei diversi studi, sono necessarie ulteriori ricerche che forniscano una definizione
precisa dell“adesione ai trattamenti”e del dropout, oltre a consentire una piu chiara
individuazione e comprensione dei diversi fattori che determinano i dropout stessi.

I modo in cui I'adesione alle terapie e la sospensione del consumo di fumo va-
riano nel tempo suggerisce che gli interventi per migliorare I'adesione ai tratta-
menti sarebbero molto pil efficaci in relazione ai costi se introdotti molto presto
nel programma terapeutico (per esempio,durante le prime tre settimane).

Sorprendentemente, la difficolta di accedere a terapie NRT pill economiche e
stata riconosciuta come una delle cause piu importanti di fallimento dei trattamen-
ti anche nei paesi industrializzati. Il dato € inaspettato visto che i costi della terapia
sono uguali ai costi delle sigarette e non possono pertanto giustificare la non ade-
sione ai trattamenti.

Abbiamo a disposizione solo pochi dati che ci consentono di identificare inter-
venti efficaci nel promuovere I'adesione ai trattamenti, ma l'uso di farmaci antide-
pressivi e di sostegni psicosociali e comportamentali ha dato buoni risultati. E ne-
cessario realizzare ancora altri studi per valutare I'efficacia in relazione ai costi degli
interventi per migliorare I'adesione ai trattamenti.
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Nel 1993, I'Organizzazione Mondiale della Sanita (WHO) ha dichiarato la tuber-
colosi un’emergenza sanitaria globale e da allora ha intensificato gli sforzi per il
controllo della malattia (1). Nonostante cio, nel 2000 in tutto il mondo si sono regi-
strati 8,7 milioni di nuovi casi di tubercolosi (2). Il rapido incremento della diffusione
dell'infezione HIV, unito all'aumento della poverta e al collasso di molti servizi di sa-
nita pubblica, ha contribuito a determinare questa preoccupante situazione (3).

Il regime terapeutico raccomandato dalla WHO si & dimostrato estremamente
efficace sia nella prevenzione che nel trattamento della TB (4), pertanto la scarsa
adesione alle terapie antitubercolari rappresenta il maggior ostacolo al controllo
della malattia (2,5,6). Poiché la tubercolosi & una malattia infettiva, la scarsa adesio-
ne ai trattamenti prescritti determina un aumento del rischio di morbidita, morta-
lita e resistenza alle terapie, sia a livello individuale che di comunita.

Scopo di questo capitolo é capire quanto il paziente sia consapevole dell’esi-
genza di seguire correttamente un trattamento e descrivere i diversi metodi che
possono essere adottati per aumentare il suo livello di adesione alle terapie antitu-
bercolari. Questo pud servire a sviluppare quelle conoscenze necessarie per la rea-
lizzazione di linee-guida che hanno l'obiettivo di migliorare I'adesione ai tratta-
mentialungo termine.

1. Definizione dell’adesione ai trattamenti
In riferimento al controllo della TB, 'adesione ai trattamenti puo essere definita

come“il grado con cui I'assunzione della terapia da parte del paziente coincide con
le prescrizioniricevute” (7).
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L'adesione ai trattamenti pud essere valutata utilizzando definizioni orientate
al processo, oppure definizioni orientate agli outcome. Queste ultime fanno riferi-
mento al risultato finale delle terapie, per esempio alla percentuale di pazienti trat-
tati, visto come indicatore del successo del trattamento. Per valutare |'adesione le
misurazioni orientate al processo utilizzano invece delle variabili intermedie, come
prendere gli appuntamenti per le visite di controllo o contare le compresse assunte
(7). Non sappiamo fino a che punto questi outcome intermedi correlano con la
quantita dei farmaci prescritti che il paziente assume realmente (8).

Il punto che separa “I'adesione” dalla “non adesione” potrebbe essere definito
come“cio che nella storia naturale della malattia fa si che gli outcome terapeutici at-
tesi vengano raggiunti con maggiore (adesione) o minore (non adesione) probabi-
lita” Non esiste, infatti, una spiegazione empirica che ci consenta una definizione
precisa della non adesione ai trattamenti nel management della TB.Pertanto, la defi-
nizione dell’adesione alle terapie antitubercolari deve in qualche modo tradursi in
una modalita empirica di monitoraggio della quantita di farmaco assunta dal pa-
ziente e dei tempi di somministrazione (9). A livello individuale cio & auspicabile e
realizzabile, a livello di popolazione & necessario invece un approccio piu pragmati-
co.Pertanto il successo del trattamento, che in ultima analisi rappresenta la somma
dei pazienti curati e di quelli che hanno portato a termine le terapie secondo una
strategia a breve termine (strategia di osservazione diretta della terapia - DOTS),
rappresenta un indicatore pratico,anche se piuttosto approssimativo,dell’adesione
ai trattamenti.

2. Fattori che influenzano I’adesione ai trattamenti

Molti fattori sono stati associati all'adesione alle terapie antitubercolari, com-
prese le caratteristiche del paziente, la relazione medico-paziente, il regime di trat-
tamento ed il setting di assistenza (10).Un autore ha definito la non adesione ai trat-
tamenti come”il frutto inevitabile dello scontro tra la realta clinica e il mondo del la-
voro, dello svago, degli amici e della famiglia” (11). | fattori che costituiscono un
ostacolo all'adesione alle terapie antitubercolari possono essere classificati come
mostrato di seguito.

A.Fattori economici e strutturali

La tubercolosi in genere interessa pazienti che sono abbastanza difficili da rag-
giungere,come i senza tetto, i disoccupati e i poveri.La mancanza di una rete di sup-
porto sociale efficiente e momenti difficili della vita sono ulteriori fattori che creano
un ambiente sfavorevole all’adesione ai trattamenti (12).
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B.Fattori correlati al paziente

In diversi setting terapeutici, 'etnia, il sesso e I'eta sono stati collegati all'adesio-
ne ai trattamenti (13-15). La conoscenza della natura della malattia e la fiducia nel-
I'efficacia delle terapie influenzeranno la scelta del paziente di continuare o no il
trattamento (16). Inoltre, credenze culturalmente determinate possono portare il
paziente a ricorrere a guaritori, in conflitto quindi con la medicina tradizionale
(10,17).In alcuni pazienti affetti da tubercolosi, anche uno stato mentale alterato a
causa dell’'abuso di sostanze, depressione o stress psicologico, possono giocare un
ruolo fondamentale nel determinare I'adesione o meno alle terapie prescritte.

C.Complessita del regime terapeutico

Il numero di compresse che il paziente deve assumere, cosi come la tossicita del
farmaco e gli altri effetti collaterali, costituiscono un deterrente alla continuazione
delle terapie (18).1l regime di trattamento antitubercolare standard della WHO pre-
vede 'uso di quattro farmaci nella “fase intensiva”iniziale (2-3 mesi,) e due o tre far-
maci per un’ulteriore fase di “continuazione” della terapia (6-8 mesi). | farmaci pos-
sono essere assunti tuttii giorni o in maniera“intermittente’tre volte a settimana.

D.Relazione disostegno tra provider e paziente

Il livello di soddisfazione del paziente nei confronti delle figure professionali piu
“significative” che si occupano della sua assistenza e considerato un importante fatto-
re determinante I'adesione ai trattamenti (19), ma le relazioni empatiche sono difficili
da costruire quando chi eroga assistenza non & adeguatamente addestrato, lavora
troppo, non riceve un’opportuna supervisione o un sostegno nella sua attivita, come
avviene in genere nei paesi in cuilaTB presenta una prevalenza molto elevata (20).

E.Modalita di erogazione dell’assistenza sanitaria

Anche I'organizzazione dei servizi, che include la possibilita di sentire il parere
di un esperto, il collegamento con la rete di sostegno sociale del paziente e la flessi-
bilita degli orari delle prestazioni, pud influenzare il grado di adesione ai trattamen-
ti. Molti ambulatori per il controllo della tubercolosi sono organizzati per assistere i
pazienti soprattutto durante gli episodi acuti della malattia, e lo staff terapeutico
puo non avere le capacita necessarie per realizzare un progetto terapeutico a lungo
termine. Di conseguenza, il ruolo del paziente nel self-management della malattia
non e certo reso pil facile e il follow-up risulta solo sporadico.
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3. Fattori predittivi di adesione ai trattamenti

Qualora i soggetti a rischio di non adesione alle terapie fossero identificati pre-
cocemente, in teoria i provider potrebbero intervenire in maniera piu adeguata for-
nendo trattamenti personalizzati che consentano a questi pazienti di continuare le
cure. Sfortunatamente, i dati disponibili indicano che i provider di assistenza non
sono in grado di prevedere in maniera accurata se un paziente aderira o0 meno ai
trattamenti (21-23).

In letteratura sono descritte oltre 400 variabili associate al paziente che posso-
no compromettere il successo del trattamento. Molti dei fattori che influenzano I'a-
desione alle terapie sono immodificabili,e anche I'evidenza di una stretta relazione
tra caratteristiche come il sesso, I'eta o la scolarita e I'adesione ai trattamenti, non
conduce automaticamente alla definizione di un approccio logico che possa mi-
gliorare la situazione.Inoltre, caratteristiche di natura demografica, sociale o di altro
genere spesso sono solo debolmente correlate con le motivazioni del paziente e
con i suoi obiettivi e non spiegano perché alcuni pazienti affetti da TB aderiscano
correttamente ai trattamenti nonostante presentino molte delle caratteristiche piu
sfavorevoli. Le motivazioni che spingono un paziente a completare il trattamento
sembrano oscillare nel tempo e molti ammettono di aver preso piu volte in consi-
derazione la possibilita di venir meno ai loro impegni durante il lungo corso del
trattamento (24).

Molti studi epidemiologici hanno esaminato i correlati dell’adesione ai tratta-
menti da un punto di vista biomedico. In questo contesto, i pazienti affetti da TB
spesso sono stati considerati dei destinatari passivi del regime terapeutico, che do-
vevano semplicemente obbedire alle prescrizioni degli operatori sanitari.| pazienti
non aderenti,che non rispondevano cioe a queste aspettative, venivano addirittura
considerati come “devianti” Questo modo di vedere le cose ignora il fatto che I'ade-
sione ai trattamenti € un fenomeno complesso, condizionato da molti fattori, com-
preso il background socioculturale del paziente, le sue opinioni e le sue esperienze
riguardo la malattia.

Nel tentativo di costruire un modello concettuale di comportamento che possa
dirsi aderente alle terapie, sono stati proposti numerosi costrutti psicosociali di rife-
rimento (24-28). Il modello IBM (information-motivation-behavioural skill model)
(29), che integra appunto informazione, motivazione e comportamento, ha attirato
una certa attenzione ed é considerato una guida utile per la realizzazione di inter-
venti per il miglioramento dell'adesione ai trattamenti antitubercolari. Il modello
IBM ha dimostrato che l'informazione costituisce un prerequisito indispensabile
per una buona adesione, ma da sola non é sufficiente a modificare un certo com-
portamento. Le motivazioni e I'acquisizione di specifiche competenze comporta-
mentali sono fattori determinanti per il cambiamento.
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4, Strategie per migliorare I'adesione ai trattamenti

Insieme agli sforzi fatti per migliorare la nostra comprensione dei fattori che in-
fluenzano I'adesione alle terapie antitubercolari, in diversi setting di trattamento
sono state introdotte numerose tecniche di misurazione dell’adesione nel tentativo
dimigliorarla (30,31).

A.Classificazione degliinterventi

Gli interventi realizzati allo scopo di migliorare 'adesione ai trattamenti posso-
no essere classificati secondo le seguenti categorie:

Motivazione e supervisione dello staff—- comprendono interventi di training e
management volti a migliorare il modo in cui i provider assistono i pazienti af-
fetti da tubercolosi.

“Atti in contumacia” - vengono posti in essere quando il paziente non si pre-
senta ad un appuntamento gia fissato.

Suggerimenti - ai pazienti vengono forniti pro-memoria perché ricordino di
recarsi agli appuntamenti fissati.

Educazione alla salute - vengono fornite informazioni sulla tubercolosi e sul-
la necessita di seguire correttamente la terapia.

Incentivi e rimborsi - viene dato al paziente del denaro come rimborso per le
spese sostenute per raggiungere i centri di trattamento, oppure per invo-
gliarlo a frequentare i centri stessi.

Contratti — accordi (scritti o verbali) affinché il paziente ritorni agli appunta-
menti successivi o segua il trattamento.

Assistenza da parte di persone dello stesso livello sociale - persone appartenen-
ti allo stesso gruppo sociale aiutano il paziente affetto da TB a frequentare i cen-
tri diassistenza, ricordandogli gliappuntamenti o accompagnandoli alle visite.
Osservazione diretta della terapia (DOT) - una figura ben precisa (operatore
sanitario, volontario o familiare), opportunamente addestrato e sottoposto a
supervisione, controlla che il paziente deglutisca effettivamente la terapia
antitubercolare.

B. Osservazione diretta del trattamento come componente
della strategia DOTS della WHO

Il concetto di“somministrazione dei farmaci sottoposta a supervisione globale’

”

sviluppato inizialmente da Wallace Fox negli anni 50 (32), € ora conosciuto come
“osservazione diretta della terapia” (directly observed therapy — DOT).La DOT é stata
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adottata per la prima volta nel trattamento della tubercolosi a Madras (India) e a
Hong Kong, all'inizio degli anni ‘60 (33) e attualmente & consigliata per il controllo
della malattia in tutto il mondo (34-36).L'Organizzazione Mondiale della Sanita rac-
comanda la DOT come una delle misure da utilizzare per favorire I'adesione alle te-
rapie antitubercolari (37).

La DOT ha sempre significato molto piu che la semplice “supervisione dell’as-
sunzione effettiva della terapia” Nei paesi ad alta prevalenza di tubercolosi, diversi
progetti hanno dimostrato che rimuovere gli ostacoli di natura socioeconomica
che si oppongono alla DOT aumenta la qualita dell’assistenza e I'adesione ai tratta-
menti (38,39). Nei paesi a bassa prevalenza di TB come gli Stati Uniti,i programmi di
DOT, piuttosto articolati e costituiti da numerose componenti,come il supporto so-
ciale, I'alloggio, I'alimentazione e I'assistenza legale, si sono dimostrati molto effica-
cianche in relazioni ai costi (35,40).

A partire dal 1991,la WHO ha promosso la diffusione della strategia di“osserva-
zione diretta della terapia, a breve termine’ (conosciuta come strategia DOTS) (32).
“DOTS” & il nome registrato di una strategia tecnica e di management piuttosto arti-
colata cherichiede i seguenti cinque elementi:

+ impegno politico;

+ individuazione dei casi da trattare attraverso |I'esame dell’espettorato dei pa-
zienti che hannorichiesto assistenza per tosse persistente;

+ brevi cicli di terapia farmacologia con un case-management adeguato, che
comprendaanche la DOT;

« distribuzione regolare dei farmaci;e

* un sistema standardizzato di registrazione e report che permetta la valutazio-
ne di ogni singolo paziente, oltre che la realizzazione di un programma piu
generale (41).

C.Evidenze a favore dell’efficacia degli interventi che hanno lo scopo
di migliorare I'adesione ai trattamenti

Sfortunatamente, c’e una carenza di ricerche sperimentali rigorose sugli effetti
degliinterventi che hanno lo scopo di favorire I'adesione alle terapie antitubercola-
ri. Quelle esistenti hanno comunque posto diversi interrogativi sull’efficacia attesa
(efficacy) e sull'efficacia pratica (effectiveness) di tali interventi. La scelta di una me-
todologia di ricerca sperimentale adeguata (sia individuale che di popolazione) di-
pende dalla natura degli interventi che si intende valutare. Per capire perché un in-
tervento produce un certo effetto in un setting particolare, le ricerche quantitative
dovrebbero essere completate da altre ricerche che valutino invece I'aspetto quali-
tativo degliinterventi.
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Non sappiamo fino a che punto la DOT da sola e le altre forme di supporto so-
ciale individuale contribuiscano a determinare I'adesione ai trattamenti. Da un lato,
trial controllati randomizzati non hanno rilevato alcuna differenza nell’adesione ai
trattamenti in pazienti affetti da tubercolosi collocati in modo randomin una strate-
gia DOT da sola, rispetto ai pazienti che assumevano la terapia in modo autonomo.
Due review sistematiche pubblicate di recente hanno riportato i risultati di 16 trial
randomizzati, dei quali pero solo la meta era stata realizzata in paesi in cui la malat-
tia rappresenta un grosso peso per la collettivita (8,49). Le review hanno evidenziato
come la DOT da sola (supervised swallowing - ingoiare la terapia sotto supervisione)
non sempre favoriva I'adesione, e quindi i risultati ottenuti non erano a favore di un
uso di questi interventi separatamente da altri fattori che, & ormai noto, influenzano
in maniera sostanziale I'adesione ai trattamenti (per esempio, buona qualita della
comunicazione tra operatori sanitari e paziente, costo dei trasporti ed opinioni per-
sonali sullaTB) (Tabella 10).

Ad ogni modo, studi programmatici sull'efficacia della strategia DOT hanno evi-
denziato un’alta percentuale di successo della terapia (2,50-52).In pratica, il disegno
di studio necessario per valutare adeguatamente il contributo che la DOT da sola pud
fornire all'efficacia complessiva delle strategie DOTS richiede anche I'assessment de-
gli aspetti sociali di sostegno al paziente che si accompagnano alla DOT (come sem-
plice“supervised swallowing”).| risultati delle valutazioni programmatiche dell’effica-
cia di una strategia DOTS riflettono meglio i fattori sociali, comportamentali ed eco-
nomici correlati al paziente, ai servizi sanitari e alle caratteristiche del trattamento.

E stato dimostrato che molti altri interventi possono migliorare in maniera si-
gnificativa I'adesione ai trattamenti. Uno studio ha rilevato che inviare reminder per
lettera ai pazienti che dimenticavano di recarsi alle visite di controllo, poteva avere
un effetto positivo persino nei casi di pazienti con basso livello di scolarita (46). Un
altro studio ha riportato che le visite domiciliari di un operatore sanitario, per quan-
to piu impegnative, risultano piu efficaci delle lettere nel garantire che il paziente
porti a termine il trattamento (48). Tuttavia, altri studi hanno dimostrato che la stra-
tegia di contattare telefonicamente il paziente per ricordargli gli appuntamenti ri-
sulta comunque utile per aiutarlo a tenere la sua agenda delle visite di controllo
(47).Questi studi pero, sono spesso specifici di determinate realta locali e produco-
no risultati che non sempre possono essere generalizzati. Per esempio, gli studi che
hanno dimostrato I'effetto positivo di lettere e contatti telefonici hanno scarsa rile-
vanza in molti dei paesi ad alta prevalenza di tubercolosi, dove la maggior parte dei
pazienti non hail telefono né la possibilita di ricevere posta.

Sebbene un trial clinico abbia rilevato che I'assistenza fornita da un operatore
sanitario aumenti la possibilita che il paziente rispetti il primo appuntamento (4),
uno studio successivo non ha invece mostrato alcuna influenza sul completamento
di una terapia di prevenzione a 6 mesi (53).Negli USA, alcuni studi hanno suggerito
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Tabella10 Fattoricheinfluenzano I'adesione alle terapie antitubercolari e interventi per migliorarla,
elencatisecondo le cinque dimensioni

Tubercolosi

Fattori che influenzano I'adesione
ai trattamenti

Interventi per il miglioramento
dell’adesione

Fattori sociali
ed economici

Fattori legati
al sistema sanitario
e al team di assistenza

Fattori correlati
alla patologia

Fattori correlati

alla terapia

Fattori correlati
al paziente

(-) Mancanza di una rete di supporto sociale
efficace e condizioni di vita poco stabili (12);
cultura e opinioni personali sulla malattia e sui
trattamenti (10,17); etnia, sesso ed eta (13);
elevato costo dei farmaci;elevato costo dei
trasporti; coinvolgimento in fatti giudiziari;
coinvolgimento in spaccio didroga

(-) Servizi sanitari poco sviluppati; relazioni
inadeguate tra provider e pazienti; provider che
lavorano troppo, privi di adeguato
addestramento, supervisione e supporto nelle
loro attivita (20);incapacita di prevedere quali
possono essere i potenziali pazienti non
aderenti (21)

(+) Buona relazione tra medico e paziente (19);
avere adisposizione un esperto del settore;
legami con il sistema di supporto familiare;
flessibilita degli orari dei centri in cui vengono
erogatii trattamenti

(-) Pazienti asintomatici; abuso di farmaci; stato
psichico alterato a causa dellabuso di
sostanze; depressione e stress psicologico

(-) ConoscenzadellaTB (16)

(-) Regime terapeutico complesso; effetti
collaterali del trattamento; tossicita (18)

(-) Dimenticanze;abuso di sostanze;
depressione; stress psicologico

(+) Opinioni personali sull'efficacia del
trattamento (16); motivazioni (24)

Assessment dei bisogni sociali, supporto
sociale, alloggio, alimentazione e assistenza
legale (35,40,41);fornire mezzi di trasporto per
recarsi sui luoghi del trattamento; assistenza
da parte di persone dello stesso livello sociale;
mobilitazione delle organizzazioni sul territorio;
ottimizzare la collaborazione tra i servizi

Continua e pronta disponibilita di
informazioni;flessibilita nei trattamenti; corsi
di training e management allo scopo di
migliorare il modo in cui i provider assistono i
pazienti affetti da TB; gestione della malattia e
del trattamento insieme al paziente; assistenza
multidisciplinare; supervisione intensiva dello
staff (42);training sul monitoraggio
dell'adesione;strategia DOTS (32)

Educazione all'uso dei farmaci (43);
informazioni sulla tubercolosi e sulla necessita
diseguireil trattamento

Educazione all'uso dei farmaci,educazione
all'adesione; trattamenti personalizzati in base
alle esigenze dei pazienti a rischio dinon
adesione;accordi (scritti o verbali) perché il
paziente rispetti gliappuntamenti e seguaiil
trattamento; monitoraggio e rivalutazione
continui del trattamento

Relazione terapeutica;setting per obiettivi
condivisi;aiuti mnemonici e reminder; incentivi
e/o rinforzi (44,45); reminder per lettera (46);
reminder telefonici (47) o visite domiciliari (48)
per pazienti inadempienti per quel che
riguarda la frequenza dei setting di
trattamento

DOT Directly observed therapy (+) fattori ad effetto positivo (-) fattori ad effetto negativo

che gli incentivi economici possono costituire un metodo efficace per migliorare
I'adesione ai trattamenti: cio si e rilevato soprattutto negli homeless di sesso maschi-
le (44) e in coloro che facevano uso di sostanze (45),ai quali venivano offerti 5 dollari
nel caso fossero tornati per una nuova valutazione della TB. | risultati di uno studio
condotto su pazienti usciti da poco di prigione non possono invece essere conside-
rati conclusivi,anche perché il campione di studio era troppo limitato (54).

Evidenze relative a effetti indipendenti dell'educazione alla salute sull’adesione
del paziente ai trattamenti risultano piuttosto deboli. Un trial aveva suggerito un
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possibile beneficio (55), ma il disegno dello studio & inficiato dal fatto che i pazienti
che venivano educati alla salute erano contattati o visti ogni tre mesi, mentre i sog-
getti di controllo solo alla fine del periodo di studio. E comunque difficile scindere il
contributo, seppur relativo, dell'educazione alla salute da quello legato all'aumento
dell'attenzione alla malattia. Tuttavia, uno studio che ha preso in esame I'impatto
che potevano avere interventi intensivi, educativi e di counselling, su pazienti affetti
da tubercolosiin fase attiva, hanno rilevato una tendenza all'aumento dei casi in cui
il trattamento veniva portato a termine rispetto ai casi in cui i pazienti ricevevano
solo le cure di routine (43). Lo studio di Moriski e colleghi (56), non porta alcun con-
tributo agli autori che sostengono la validita degli interventi di educazione alla sa-
lute, in quanto i risultati di questo studio sono confusi per effetto di un’azione com-
binata di incentivi economici ed interventi di tipo educativo.In un trial piu recente,
che ha contribuito a disaggregare i diversi effetti (45), € stato osservato che I'educa-
zione alla salute da sola non si e rivelata migliore rispetto al case-management di
routine per quel che riguardava il rispetto degli appuntamenti fissati, nello stesso
tempo l'impatto degli interventi educativi associati ad incentivi economici era indi-
stinguibile da quello ottenuto per effetto dei soli incentivi economici.

Infine, & stato studiato un intervento che si indirizzava allo staff clinico piuttosto
che ai pazienti. Coloro che frequentavano ambienti nei quali lo staff riceveva una
supervisione piu attenta avevano maggiori probabilita di portare a termine il tratta-
mento rispetto ai pazienti seguiti da uno staff clinico che era sottoposto esclusiva-
mente ad una supervisione di routine.

5. Interrogativi per futurericerche

La ricerca sul comportamento umano dovrebbe tener conto del numero consi-
stente di metodologie di ricerca utilizzate, comprese quelle di natura quantitativa e
qualitativa. Una review della letteratura sull’adesione alle terapie antitubercolari ha
evidenziato la varieta degli obiettivi delle ricerche, che vanno da indagini di natura
antropologica e sociale, a studi clinici e programmatici. Ulteriori studi dovrebbero
essere realizzatiallo scopo di:

+ Definire i modelli teorici di riferimento che sono alla base degli interventi per
il miglioramento dell’adesione alle terapie antitubercolari.

+ Descrivere I'entita delle diverse modalita di adesione (pazienti che assumono
la terapia solo sporadicamente, meno regolarmente di quanto prescritto, o
pazienti che sospendono completamente il trattamento).

+ Individuare gli“ingredienti attivi” perché tra provider e pazienti, e nelle diver-
se realta socioculturali,siinstauri unalleanza terapeutica davvero efficace.
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+ ldentificare le scadenze temporali nell'ambito del case-management in cui le
diverse strategie per il miglioramento dell’adesione possano esercitare il

maggior impatto.

+ Determinare l'efficacia attesa e I'efficacia pratica in relazione ai costi degli
specifici interventi per il miglioramento dell’'adesione, come parte di un inter-
vento sanitario piu complesso e indispensabile per raggiungere un‘alta per-

centuale di successo dei trattamenti.

+ Stabilire I'adeguatezza e I'impatto degli interventi nei setting dove si registra
la maggior parte dei casi di tubercolosi,dando la priorita a studi da realizzare
nei paesi con popolazionia medio e basso reddito.
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1. Introduzione

Per raggiungere outcome ottimali nella salute di una popolazione sono richiesti
sia trattamenti efficaci, sia una buona adesione ai trattamenti stessi. Se il trattamen-
to comprende I'assunzione corretta dei farmaci, prendere e rispettare gli appunta-
menti, oppure la gestione autonoma di tanti altri comportamenti che influenzano
I'insorgenza, il decorso e la prognosi di una malattia, a parita di tutte le altre condi-
zioni, il successo del trattamento & determinato dall’adozione di un comportamen-
to che possa dirsi aderente. Pazienti, provider, ricercatori, finanziatori e politici han-
no tutto l'interesse a che gli interventi biomedici e comportamentali per le patolo-
gie croniche siano “realizzati come da prescrizione” Tuttavia, alcuni studi sperimen-
tali hanno rilevato che i livelli di compliance o di adesione ai trattamenti sono spes-
so tuttaltro che ottimali (1,2). Poiché il peso della malattia si & spostato sulle patolo-
gie croniche, il problema della scarsa adesione ai trattamenti € diventata una delle
preoccupazione maggiori di quanti si occupano di assistenza sanitaria.Cio perchéil
rischio di una scarsa adesione aumenta di pari passo con la durata e la complessita
del regime terapeutico, fattori entrambi inerenti le malattie croniche.

Nelle piu svariate malattie, I'adesione ai trattamenti rappresenta l'unico e piu
importante fattore modificabile che pud compromettere gli outcome delle terapie.
Il miglior trattamento puo divenire inefficace se accompagnato da una scarsa ade-
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sione. La nostra opinione & che la comprensione dei principi comportamentali di
base e dei modelli che condizionano una modificazione del comportamento e im-
portante per I'adesione ai trattamenti di tutte le condizioni patologiche croniche, e
molto piu utile di un approccio al problema che sia specifico di un’unica malattia.

Le scienze comportamentali mettono a disposizione teorie, modelli e strategie
cherisultano utili ai fini di una buona pratica clinica nell’'erogazione dei trattamenti.
L'efficacia pratica degli interventi volti a migliorare I'adesione basati sui principi
comportamentali & stata dimostrata in molte aree terapeutiche. Alcuni esempi
sono dati dall'ipertensione (3), la cefalea (4), I'AIDS (5), il cancro (6), il trapianto car-
diaco (7,8), I'asma cronica (9,10), il diabete (11), l'ipercolesterolemia (12) e I'obesita
(13).Anche alcune ricerche recenti hanno valutato gli interventi che avevano lo sco-
po di mantenere 'adesione ai trattamenti in caso di abuso di sostanze in gravidan-
za (15),abuso di alcool (16), dipendenza da oppioidi e terapia di mantenimento con
metadone (17,18),dipendenza da sostanze (19),abuso di cocaina (20) e fumo (21).

Decenni di ricerche comportamentali e di pratica clinica hanno prodotto stra-
tegie di provata efficacia nel modificare il comportamento delle persone.Tali strate-
gie possono essere utilizzate per aiutare i pazienti affetti dalle piu svariate condizio-
ni patologiche (22,23) e risultano efficaci anche nel modificare il comportamento
dei provider (24) e 'operativita dei sistemi sanitari (25).

Le ricerche epidemiologiche sulla prevalenza e i correlati della scarsa adesione
ai trattamenti e quelle sull'adesione alle terapie per patologie specifiche ¢ stata gia
presentata nel testo principale di questo report.In questa appendice, vengono di-
scussi i seguenti argomenti secondo una prospettiva di tipo comportamentale:

- lanaturadella scarsa adesione ai trattamenti;

- unapproccio pratico per concettualizzare e definire 'adesione;

- modelli esplicativi dei fattori determinanti 'adesione ai trattamenti; e

- linee-guida perI'assessment e gli interventi nella pratica clinica.

2. Lanaturadella scarsa adesione ai trattamenti

L'efficacia pratica di un trattamento é determinata sia dall'efficacia degli agenti
terapeutici, sia dall’entita dell'adesione al trattamento stesso. Nonostante la dispo-
nibilita di interventi davvero validi, |la non adesione rimane un problema in tutte le
aree terapeutiche.

L'adesione ai trattamenti &€ un processo comportamentale complesso, determi-
nato da numerosi fattori interdipendenti, che comprendono le peculiarita del pa-
ziente, il contesto ambientale in cui vive (supporto sociale, caratteristiche del siste-
ma sanitario, funzionamento del team di assistenza, disponibilita e accessibilita dei
servizi) e la natura della malattia e del suo trattamento.

206



APPENDICE

Ci sono molti aspetti specifici del trattamento ai quali il paziente pud non aderi-

re,come:

- comportamenti a tutela della salute (per esempio, rispettare gli appunta-
menti fissati);

- terapiainiettiva;

- uso dei farmaci (agenti terapeutici adeguati, dosi e tempi di assunzione cor-
retti, prescrizioni e ripetizione delle ricette mediche, assunzione costante, du-
rata dell’assunzione);

- seguire protocolli terapeutici per modificare un certo comportamento (per
esempio, correggere la dieta, aumentare l'attivita fisica, smettere di fumare,
self-monitoring dei sintomi,alimentazione corretta, igiene dentale,comporta-
menti sessuali privi dirischi e terapie iniettive piu sicure).

La definizione piu frequentemente utilizzata per I'adesione ai trattamenti & “il
grado con cui il paziente segue il consiglio del medico - assumere un farmaco, se-
guire una dieta e/o modificare il proprio stile di vita -"(26).L'adesione e stata anche
definita come“il grado con cui il paziente corrisponde a quanto concordato con un
operatore sanitario” (27,28). E stato anche suggerito che un approccio piu pratico
consiste nel definire I'adesione come “I'attenersi al trattamento ad un livello tale
che gli obiettivi dell'intervento abbiano maggiori probabilita di essere raggiunti”.
Tuttavia, queste definizioni, pur cosi ampie, trascurano la complessita del problema.

Nel campo della ricerca, I'adesione ai trattamenti & stata concettualizzata in
molti modi: il grado con cui un paziente segue il trattamento, espresso in percen-
tuale o rapporto; come fenomeno di natura categoriale (per esempio, buona ade-
sione versus cattiva adesione), oppure come un punteggio che serve a sintetizzare i
diversi comportamenti osservati. Tuttavia, da un punto di vista clinico, queste defi-
nizioni mancano di specificita e non danno direttive precise su come realizzare I'as-
sessment e gli interventi.

Il grado di adesione dipende dalla natura dei comportamenti che il trattamen-
to richiede, che possono essere relativamente semplici e realizzabili in ambito fami-
liare, oppure piu complessi e nuovi per il paziente; alcuni prevedono I'adozione di
un unico specifico comportamento, altri richiedono adattamenti piu articolati. |
protocolli terapeutici possono variare anche in relazione alla durata dei trattamenti.
Questo significa che la natura e il significato dell'adesione dipendono dalle caratte-
ristiche del trattamento che il protocollo richiede. L'assessment e le strategie di in-
tervento varieranno secondo le circostanze e/o la complessita delle indicazioni ri-
cevute. Tutti i trattamenti richiedono al paziente di adattarsi all’'una o allaltra di
queste esigenze.| pazienti d'altro canto differiscono nella loro capacita di soddisfa-
re certe richieste, e molte discontinuita si riscontrano anche nelle risorse disponibili
e nei contesti ambientali di riferimento. Il concetto di adesione ai trattamenti pud
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essere meglio compreso se definito come il riflesso dell'insieme di sforzi fatti nel
corso della malattia per soddisfare le esigenze di natura comportamentale correla-
te al trattamento e imposte quindi dalla malattia stessa. Questa concettualizzazione
ci permette di definire I'adesione in maniera piu esplicita, secondo il tipo di com-
portamento richiesto.

3. Fattori determinantil’adesione ai trattamenti

Un numero considerevole di ricerche sperimentali descrittive ha individuato i
correlati e i fattori predittivi di adesione e non adesione ai trattamenti, che com-
prendono la complessita e la durata del trattamento, le caratteristiche della malat-
tia, gli effetti iatrogeni dei farmaci, i costi dei trattamenti, le modalita di erogazione
delle prestazioni, I'interazione tra clinici e pazienti e le variabili sociodemografiche.
Su molte di queste variabili non abbiamo alcuna possibilita di intervenire,in quanto
stabili nel tempo. Esse sono gia state trattate in maniera esauriente nel testo princi-
pale di questo report e non saranno ulteriormente discusse. Nonostante questi dati
aiutino ad identificare i fattori di rischio, essi tendono ad essere piuttosto discrezio-
nali e ateorici e, come tali, poco utili nell'indirizzare un approccio clinico al proble-
ma dell’adesione ai trattamenti.

Questa sezione descrive alcune importanti variabili di natura comportamentale,
che perilloro aspetto dinamico sono suscettibili di intervento.Per prima cosa abbia-
mo identificato i fattori comportamentali chiave per i provider di assistenza, i fattori
correlati al sistema sanitario e le caratteristiche dei pazienti. In seguito discuteremo
di modelli e teorie delle scienze comportamentali che ci aiutano a spiegare le varia-
zioni del comportamento. Tutto cio e utile sia da un punto di vista euristico, sia per
comprendere ed affrontare al meglio il problema della non adesione ai trattamenti.

A. Comportamenti dei provider

Le variabili correlate al modo in cui i provider di assistenza interagiscono e co-
municano con i loro pazienti sono determinanti chiave dell’adesione ai trattamenti
e degli outcome clinici (4,6,17,29,30).1 provider definiscono il regime terapeutico, lo
interpretano, monitorizzano gli outcome clinici e forniscono al paziente un adegua-
to feedback (31).

Studi di correlazione hanno evidenziato una relazione positiva tra adesione ai
trattamenti da parte dei pazienti e stile comunicativo dei provider,quando questo &
caratterizzato da informazioni adeguate, pensiero positivo e domande specifiche ai
pazienti sull’adesione (32). La chiarezza nella diagnosi e nelle indicazioni terapeuti-
che é stata correlata con I'adesione nelle terapie a breve termine, ma non nei regimi
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di trattamento a lungo termine, come nei casi delle malattie croniche. La continuita
dell'assistenza (follow-up) rappresenta un correlato positivo dell'adesione. | pazienti
che sentono di essere partner nel processo terapeutico e che vengono attivamene
coinvolti nell'assistenza mostrano una maggiore adesione ai trattamenti e migliori
outcome clinici (33). Empatia e cordialita del medico si rivelano molto spesso fattori
di importanza fondamentale (34). Chi viene assistito da operatori che condividono
con il paziente le informazioni, costruiscono un rapporto di partnership e forniscono
un adeguato supporto emotivo, mostra outcome migliori rispetto ai pazienti assistiti
da provider che non interagiscono nel modo descritto (35). Pazienti soddisfatti dei
loro provider e del regime terapeutico aderiscono con maggior impegno alle indica-
zioni ricevute (36). Dati di questo genere possono guidare i provider nella creazione
di una relazione terapeutica che rifletta la presenza di una partnership attiva con i
loro pazienti, sostenendo il confronto sulle opzioni terapeutiche, concordando il re-
gime di trattamento e aprendo una discussione chiara sul concetto di adesione.

| provider di assistenza spesso cercano di dare ai pazienti informazioni corrette e
di motivarli adeguatamente, riconoscendo I'importanza delle competenze compor-
tamentali nel migliorare la salute del paziente.Tuttavia,numerose evidenze indicano
che, in pratica, i provider forniscono informazioni limitate (37), non dispongono delle
competenze necessarie per accrescere la motivazione (38), non hanno conoscenze
adeguate e spesso si riscontrano tra di essi sentimenti di inadeguatezza rispetto al-
I'insegnamento di specifiche competenze comportamentali ai loro pazienti (39). Se
si vuole ottenere una buona adesione ai trattamenti € essenziale realizzare modalita
diinterazione tra pazienti e provider piu strutturate, sofisticate e significative.

B. Fattori correlati al sistema sanitario

Il sistema di erogazione dei servizi ha grandi possibilita di influenzare I'adesione
ai trattamenti da parte del paziente.Le politiche e le procedure di un sistema sanita-
rio controllano I'accesso alle cure e la qualita delle stesse. Le variabili ad esso correla-
te comprendono disponibilita ed accessibilita dei servizi, supporto all’educazione
dei pazienti, raccolta dei dati e gestione delle informazioni, feedback per pazienti e
provider, supporto sul territorio per i pazienti e training. Il sistema stabilisce gli orari
dei servizi e la durata degli appuntamenti, alloca le risorse, decide quali sono le pre-
stazioni gratuite e definisce le priorita organizzative. Il funzionamento generale del
sistema sanitario influenza il comportamento del paziente in molti modi.

- i sistemi sanitari stabiliscono la durata dei singoli appuntamenti e dell'intero
trattamento, e i provider spesso riferiscono che i servizi dedicano troppo poco
tempo al problema dell’adesione alle terapie (40).

- i sistemi sanitari determinano I'entita dei rimborsi e decidono quali sono le
prestazioni gratuite; molti di essi non dispongono di una copertura finanzia-
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ria per il counselling e I'attivita educativa del paziente; cid mette a rischio, o
addirittura preclude, la possibilita di realizzare molti degli interventi sull’ade-
sione ai trattamenti.

- ilmodo in cui i sistemi sanitari allocano le risorse puo determinare una mag-
giore difficolta, oltre che un aumento delle richieste, per i provider e cio, a sua
volta, si associa ad una riduzione dell’adesione ai trattamenti (41).

- isistemisanitari determinano la continuita dell’assistenza e i pazienti mostra-
no una miglior adesione ai trattamenti quando, nel tempo, sono seguiti sem-
pre dallo stesso provider (42).

- i sistemi sanitari favoriscono la diffusione delle informazioni - la capacita dei
clinici e delle farmacie di condividere le informazioni che riguardano il com-
portamento del paziente in merito alle prescrizioni, potenzialmente pud mi-
gliorare I'adesione ai trattamenti.

- i sistemi sanitari determinano il livello di comunicazione con i pazienti - fare
ogni tentativo (per esempio, attraverso contatti telefonici) per coinvolgere il pa-
ziente nelle attivita dei servizi puo essere la strategia piu semplice, e allo stesso
tempo piu efficace rispetto ai costi, per migliorare I'adesione ai trattamenti (43).

C. Caratteristiche del paziente

Le caratteristiche del paziente sono state argomento di molte ricerche sull’ade-
sione ai trattamenti. Tuttavia, eta, sesso, scolarita, lavoro, reddito, stato civile, razza, reli-
gione, radici etniche, residenza in zone urbane o rurali,non sono state chiaramente as-
sociate al livello di adesione (26,44). Allo stesso modo, la ricerca volta ad identificare le
caratteristiche stabili della personalita di un paziente tipicamente non aderente alle
terapie e risultata inutile. Ne consegue che non c’é alcun pattern di caratteristiche del
paziente che possa dirsi predittivo di non adesione ai trattamenti (34,42). Fatta ecce-
zione per i casi in cui il funzionamento personale e le motivazioni del paziente sono
estremamente disturbati, le caratteristiche della personalita non sono mai state rico-
nosciute come un fattore predittivo di non adesione. Studi recenti condotti su pazien-
ti affetti da disturbi psichiatrici hanno evidenziato che la depressione e I'ansia sono
predittive di una buona adesione alle prescrizioni mediche (45-48). Quasi tutti i pa-
zienti mostrano comunque qualche difficolta nel seguire le indicazioni mediche, spe-
cialmente quando queste prevedono la gestione autonoma della malattia.

La conoscenza della malattia, la percezione dei fattori che la influenzano e le
opinioni personali sul trattamento sono strettamente collegati all'adesione alle te-
rapie.In particolare, fattori come la suscettibilita alla malattia, la gravita della stessa,
la self-efficacy e il controllo del comportamento percepiti dal paziente sembrano
essere dei correlati significativi. Perché si verifichi una buona adesione ai trattamen-
ti, i sintomi devono essere sufficientemente gravi da far crescere nel paziente la
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consapevolezza di dover aderire alle terapie, essere percepiti come un episodio
acuto e quindi trattabile, e gli interventi messi in atto devono produrre una rapida
ed apprezzabile riduzione della sintomatologia (50).

La conoscenza della malattia non rappresenta un correlato della non adesione,
mentre lo € la conoscenza piu specifica degli elementi che costituiscono il regime
terapeutico in presenza di condizioni patologiche acute (51). Alcune delle variabili
descritte, e molte altre ancora, costituiscono la base di diverse teorie e modelli che
servono a determinare un cambiamento della terapia; proprio verso questi modelli
rivolgeremo ora la nostra attenzione.

4, Modelli

Leventhal e Cameron (52) hanno fornito una sintesi molto utile sulla storia della
ricerca sull’adesione ai trattamenti,delineando cinque prospettive teoriche generali:

- prospettiva biomedica;

- prospettivacomportamentale;

- prospettiva della comunicazione;

- prospettiva cognitiva;e

- prospettiva diauto-regolazione

I modello biomedico di salute e malattia rimane la prospettiva dominante in
molti setting ed organizzazioni di assistenza sanitaria. L'approccio biomedico all'a-
desione presume che i pazienti seguano in maniera pitl 0 meno passiva le prescri-
zioni del medico, dal quale ricevono la diagnosi e la terapia (52,53).La non adesione
€ in questo caso concepita in relazione alle caratteristiche del paziente (aspetti del-
la personalita, fattori sociodemografici), e verso questi stessi fattori si indirizzano i
tentativi per migliorarla. Questo approccio & servito a chiarire il rapporto esistente
tra malattia e caratteristiche del trattamento da un lato, e adesione alle terapie dal-
Ialtro. Le innovazioni tecnologiche, come ad esempio la valutazione dei livelli di
adesione mediante I'utilizzo di alcuni parametri biochimici o lo sviluppo di nuovi di-
spositivi per la somministrazione dei farmaci,hanno tratto da cio il loro impulso Tut-
tavia, altri importanti fattori, come ad esempio il modo in cui il paziente considera i
suoi sintomi o la terapia, sono stati assolutamente ignorati.

La teoria comportamentale (apprendimento) enfatizza I'importanza dei rinfor-
zi positivi e negativi come meccanismi per influenzare il comportamento del pa-
ziente, e gli stessi si sono rivelati di immediato impatto sull’adesione ai trattamenti.

- Il principio di base, ed il pil importante, & che i fatti che precedono e seguono

la malattia influenzano il comportamento del paziente (apprendimento ope-
rativo) (54,55).
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- Gli eventi antecedenti, possono essere circostanze interne (pensieri) o ester-
ne (@mbientali) che stimolano un determinato comportamento.

- Anche le conseguenze di un comportamento, quanto meno quelle attese,
che possono essere concettualizzate sotto forma di gratificazioni o punizioni,
sono in grado diinfluenzare il comportamento.

- Laprobabilita che pazienti, provider e sistemi sanitari possano mettere in atto
e mantenere un certo comportamento, dipende da cio che avviene prima o
dopo cheil comportamento stesso si manifesta.

- In linea teorica, sarebbe possibile “controllare” il comportamento di pazienti,
provider e sistemi sanitari se si potessero controllare gli eventi che precedono
0 seguono uno specifico comportamento. In pratica, i principi delle scienze
comportamentali possono essere utilizzati per delineare interventi che ab-
biano la possibilita di modellare il comportamento ad ogni livello (paziente,
provider e sistema sanitario) ed affrontare cosi il problema dell’adesione.

La prospettiva della comunicazione, sviluppata negli anni ‘70, incoraggia i pro-
vider di assistenza a migliorare la loro capacita di comunicare con i pazienti.Viene
quindi posto I'accento sull'importanza di sviluppare una relazione con il paziente,
di educarlo, di utilizzare buone capacita comunicative e di sottolineare i vantaggi di
una relazione meno gerarchica tra paziente e professionista sanitario. Sebbene sia
stato dimostrato che questo tipo di approccio influenzi il grado di soddisfazione del
paziente nei confronti dell’assistenza medica, sono piuttosto scarsi i dati a favore di
un suo effetto positivo sulla compliance (56). Adottare con il paziente uno stile co-
municativo cordiale ed amichevole & necessario, ma non sufficiente a garantire
cambiamenti nel comportamento in relazione all'adesione ai trattamenti.

Vari modelli che sottolineano I'importanza dei processi e delle variabili di natu-
ra cognitiva sono stati applicati al comportamento del paziente in rapporto all’ade-
sione ai trattamenti (53). Alcuni esempi comprendono I'health belief model (57), la
teoria socio-cognitiva (58), la teoria del comportamento programmato (e, come
precursore, la teoria dell’azione ragionata) e la teoria protezione-motivazione (60).
Benché questi approcci abbiano concentrato I'attenzione su come i pazienti perce-
piscano il pericolo per la loro salute e valutino i fattori che possono ostacolare o al
contrario favorire I'adesione ai trattamenti, essi non sempre sono in grado di mette-
re in atto buone strategie comportamentali di coping.

La prospettiva di auto-regolazione cerca di integrare le variabili ambientali con
le risposte cognitive del paziente ai pericoli per la salute, secondo un modello di
auto-regolazione (61,62). L'essenza di questo modello sta nell’attribuzione di un
ruolo centrale alla concettualizzazione cognitiva che il paziente ha (63) della malat-
tia e del rischio per la salute.Le rappresentazioni della malattia (cioe I'idea che il pa-
ziente ha della malattia di cui soffre) e le strategie di coping sono considerate come
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il punto d'incontro tra la minaccia per la salute e le azioni intraprese al riguardo. Stu-
di sperimentali recenti sembrano fornire dati a sostegno dell'importanza della rap-
presentazione cognitiva della malattia come fattore predittivo di adesione ai tratta-
menti (64-66). | pazienti si creano una rappresentazione assolutamente personale
dei rischi della malattia, delle sue caratteristiche e del suo trattamento, ed € questa
rappresentazione che guida il loro comportamento e le loro decisioni.ll concetto di
adesione richiede un modello di riferimento adeguato e la convinzione da parte del
paziente di poter gestire da solo 'ambiente in cui vive, il suo comportamento e le
sue capacita di coping, cosi come richiede la consapevolezza che il problema neces-
sita di maggior attenzione e si pud risolvere solo attraverso opportune modifiche
del comportamento.

Sebbene queste teorie e questi modelli forniscano una cornice concettuale di
riferimento in base alla quale organizzare le opinioni sull'adesione ai trattamenti e i
comportamenti a tutela della salute, ognuno di essi mostra vantaggi e svantaggi e
nessun singolo approccio puo essere direttamente trasferito in un modello esplica-
tivo esauriente dell’adesione ai trattamenti, né in interventi che hanno lo scopo di
migliorarla. Approcci piu recenti, e piu specifici per quel che riguarda il comporta-
mento a tutela della salute e la necessita di seguire le prescrizioni mediche, possono
fornire un impianto teorico di riferimento piu utile.

Meichenbaum e Turk (42) hanno suggerito che quattro fattori interdipendenti
agiscono sull’adesione ai trattamenti, e che un deficit di uno qualsiasi di questi fat-
toriaumentail rischio di non adesione.

- conoscenza e competenze:circa il problema sanitario e il comportamento di
auto-regolazione che richiede, il suo meccanismo d’azione e I'importanza
dell’adesione ai trattamenti;

- opinioni:gravita della malattia e suscettibilita alla malattia percepite, self-effi-
cacy, aspettative per quel che riguarda gli outcome e costi della risposta tera-
peutica;

- motivazioni: valori e rinforzi, attribuzione a fattori interni del successo della
terapia (vengono rinforzati gli outcome positivi, i risultati negativi non sono
considerati come un fallimento, ma piuttosto come un spinta a riflettere e a
modificare il comportamento);

- azione: stimolata da fatti rilevanti, guidata dalle informazioni ricevute, dalla
valutazione e dalla scelta delle opzioni comportamentali, nonché da tutte le
risorse disponibili.

Il modello informazione-motivazione-competenze comportamentali (IBM -
information-motiva- tion-behavioural skill) (67,68) recentemente sviluppato, adotta
alcuni elementi derivanti da lavori piu vecchi al fine di costruire un modello concet-
tuale semplice e generalizzabile del complesso comportamento a tutela della salu-
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te.ll costrutto IBM, e il modo in cui puo applicarsi all'adesione ai trattamenti, sono
mostrati qui di seguito.

- L'informazione € la conoscenza di base della condizione patologica, che deve
riguardare il decorso e la prognosi della malattia e le strategie di trattamento
piu efficaci.

- La motivazione comprende la capacita personale del paziente di adottare
comportamenti aderenti, il supporto sociale percepito dal paziente in rela-
zione al comportamento adottato e la percezione che il paziente ha del com-
portamento e delle norme adottate da chi & affetto dalla sua stessa malattia.

- Favorire le competenze comportamentali significa assicurare al paziente I'in-
sieme degli strumenti specifici e delle strategie necessarie perché possa met-
tere in atto un comportamento di adesione alle terapie, ottenere un adegua-
to supporto sociale e sviluppare ulteriori strategie di auto-regolazione.

E necessario sottolineare che informazione, motivazione e competenze com-
portamentali devono essere specifiche, cioé riferirsi agli outcome attesi in ambito
comportamentale.

Gliinterventi basati su questo modello si sono dimostrati efficaci nell'influenza-
re le variazioni del comportamento in numerose applicazioni cliniche (67-69). Sia
negli studi longitudinali che di correlazione, il costrutto informazione, motivazione,
competenze comportamentali & stato responsabile del 33% della varianza relativa
ai cambiamenti comportamentali osservati (68).

Il modello IBM dimostra che I'informazione & un prerequisito indispensabile
per ottenere una variazione del comportamento, ma da solo non é assolutamente
sufficiente (70). Motivazione e competenze comportamentali sono fattori determi-
nanti di grande importanza, e allo stesso tempo sono indipendenti dalle variazioni

Informazione

Competenze Modificazioni del
comportamentali » comportamento

Motivazione

Figura 1 Modello informazione-motivazione- competenze comportamentali
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del comportamento (67,68). Informazione e motivazioni influenzano il comporta-
mento soprattutto attraverso le competenze comportamentali; tuttavia, quando
queste ultime sono semplici e ormai consuete per il paziente, informazione e moti-
vazione possono avere un’‘influenza diretta sul comportamento (vedi diagramma).
In questo caso, un paziente pud seguire una prescrizione (un comportamento sem-
plice e consueto) basata sull'informazione ricevuta dal provider. La relazione esi-
stente tra informazione e motivazione e debole.In termini pratici, un paziente mol-
to motivato puo avere poche informazioni,mentre un altro ben informato puo ave-
re scarse motivazioni. Tuttavia, nel modello IBM, la presenza contemporanea di
informazione e motivazione aumenta la probabilita di una buona adesione ai trat-
tamenti.

Il modello stage of change (SOC - considerato un modello ateoretico) identifica
cinque stadi attraverso i quali il paziente progredisce nel cambiamento; ad ognuno
di essi si associa una specifica strategia che serve a favorire il passaggio allo stadio
successivo (71,72).Gli stadi del cambiamento sono: pre-progetto (non prevede va-
riazioni del comportamento nei 6 mesi successivi), progetto (prevede variazioni del
comportamento nei 6 mesi successivi), preparazione (si pianifica la variazione del
comportamento nei 30 giorni successivi), azione (variazione del comportamento in
atto) e mantenimento (del nuovo comportamento per almeno 6 mesi). Gli stadi del
cambiamento esprimono la volonta e le motivazioni del paziente al cambiamento
stesso.

Il modello SOC ¢ utile per capire e prevedere se un paziente e realmente inten-
zionato a modificare il suo comportamento.La maggior parte dei pazienti prima o
poi compie degli errori involontari nell’assunzione della terapia, per esempio per-
ché ha dimenticato o non ha compreso le istruzioni ricevute.Tuttavia, la non adesio-
ne “intenzionale” rimane un problema di grande importanza, soprattutto nei pa-
zienti affetti da patologie che richiedono terapie a lungo termine, come I'asma, I'i-
pertensione eil diabete.

Ogni stadio rappresenta un indicatore della motivazione del paziente al cam-
biamento ed un forte fattore predittivo del suo comportamento (73-75), ma per
mettere in atto strategie efficaci che lo aiutino a cambiare, & necessario individuare
le variabili che possono influenzare tali cambiamenti comportamentali. [l modello
SOC i erivelato piuttosto utile al riguardo poiché sfrutta i costrutti psicologici chia-
ve che caratterizzano I'individuo ai diversi gradi di volonta di cambiamento. Alcuni
di questi costrutti sono: equilibrio decisionale, tentazione di ricadere e processi o
strategie di cambiamento.

Equilibrio decisionale.'espressione “equilibrio decisionale” si riferisce alla valuta-
zione dei pro e dei contro di una modificazione del comportamento. Ricerche longi-
tudinali hanno riconosciuto I'esistenza di una relazione specifica tra i diversi stadi del
cambiamento ei pro ei contro che liaccompagnano (77,78).1 vantaggi di un compor-
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tamento a tutela della salute sono pochi negli stadi iniziali del cambiamento e au-
mentano con il progredire del processo; di contro, gli svantaggi sono notevoli nelle
fasi iniziali e diminuiscono in quelle piu avanzate. Gli aspetti positivi dei cambiamenti
comportamentali cominciano a sopravanzare quelli negativi alla fine dello stadio di
progetto o all'inizio dello stadio di preparazione. Le scale di valutazione che servono a
misurare i pro e i contro del cambiamento risultano particolarmente utili quando
sono applicate ai pazienti nei primi stadi del cambiamento (pre-progetto, progetto e
preparazione), dal momento che I'equilibrio decisionale € un eccellente indicatore
dellavolonta diunindividuo di superare lo stadio di pre-progetto (74,78,79).

Tentazione diricadere.ll grado di tentazione del paziente in situazioni che rap-
presentano una sfida per il mantenimento del cambiamento ottenuto & un con-
cetto che si basa su modelli di coping delle ricadute e del mantenimento.La tenta-
zione di mettere in atto un comportamento non sano in situazioni contingenti &
spesso considerata un fattore importante per misurare il grado difiducia in se stes-
so e di self-efficacy del paziente.Fiducia e tentazione agiscono in maniera contrap-
posta durante gli stadi del cambiamento (80), laddove la tentazione rappresenta il
piu importante fattore predittivo di ricaduta (81).1 punteggi che si riferiscono alla
tentazione di ricadere sono in genere piu alti nello stadio di pre-progetto e dimi-
nuiscono in maniera lineare dallo stadio di pre-progetto fino a quello di manteni-
mento (81).

Strategie di cambiamento. |l modello SOC identifica specifiche strategie e pro-
cessi di cambiamento che si associano ad un esito positivo nel passaggio da un de-
terminato stadio a quello successivo. Le strategie di cambiamento delineate nella
teoria SOC si basano su alcuni concetti derivanti da vari modelli teorici delle scienze
comportamentali. Ogni strategia viene individuata in base alla sua natura fatta di
esperienze o di comportamenti (82). Le strategie incentrate sulle esperienze riflet-
tono un progetto cognitivo, valutativo ed affettivo, mentre quelle comportamentali
riflettono strategie di cambiamento direttamente osservabili, come l'uso di remin-
der o di gratificazioni (73).

Strategie specifiche sono utili quando si deve intervenire sul paziente in parti-
colari stadi del cambiamento; pazienti che stanno ancora valutando la necessita di
dover cambiare richiedono strategie diverse da coloro che, al contrario, sono gia at-
tivamente coinvolti nel processo di cambiamento.

Interventi personalizzati forniscono al paziente specifiche informazioni che si
basano su altrettanti specifici impianti teorici di riferimento, caratteristiche demo-
grafiche o una combinazione di variabili diverse. Ci sono evidenze che dimostrano
che comunicazioni personalizzate sono molto piu efficaci nell'influenzare i com-
portamenti a tutela della salute, rispetto a quelle che non lo sono (83), e il confronto
tra interventi personalizzati e interventi non personalizzati ha dimostrato che i pri-
mi sono certamente piu efficaci al riguardo (84).
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Una review recente ha rilevato che gliinterventi che hanno lo scopo di migliora-
re I'adesione ai trattamenti sono piu efficaci quando comprendono componenti
multiple, come cure piu economiche, counselling, reminder, self-monitoring, rinforzi
o terapie familiari (43). La strategia SOC personalizzata pud essere utile per imple-
mentare interventi complessi e multidimensionali che siano efficaci anche rispetto
ai costi. L'identificazione degli stadi del cambiamento puo servire a determinare
quali siano per ogni paziente le componenti dell'intervento di maggior rilievo, cosi
da eliminare la tentazione di realizzare per ognuno interventi che prevedano tutte
le componenti possibili.La disponibilita di varie scale di valutazione per i diversi sta-
di del cambiamento fornisce le basi per lo sviluppo di interventi per favorire I'ade-
sione ai trattamenti che siano specifici di ogni stadio. Anche utilizzare una comuni-
cazione che rispecchi lo stadio del cambiamento si & dimostrato un metodo effica-
ce per modificare un comportamento a tutela della salute, ma cio deve ancora esse-
re applicato al problema della non adesione alle terapie.

5. Interventi

Lo stato dell’arte che riguarda gli interventi che hanno |'obiettivo di migliorare
I'adesione ai trattamenti e indirizzato a pazienti, provider e sistemi sanitari.Numero-
si programmi hanno dato buoni risultati utilizzando approcci su svariati livelli (85-
87). Abbiamo a disposizione buone evidenze a sostegno dell’utilita di team di assi-
stenza innovativi nell’affrontare il problema dell’adesione ai trattamenti (25,88).

Ciononostante, la ricerca sugli interventi che hanno lo scopo di favorire I'ade-
sione si e concentrata soprattutto sulle modifiche del comportamento del pazien-
te.Secondo numerose review pubblicate, nessun intervento ¢ efficace se realizzato
da solo ed i metodi che hanno maggiori probabilita di migliorare I'adesione utiliz-
zano una combinazione delle strategie elencate qui di seguito (89-91):
educazione del paziente (92);
competenze comportamentali (93,94);
auto-gratificazioni (95);

- supporto sociale (96);e
- follow-up telefonici (97).

E stato dimostrato che varie combinazioni di queste tecniche sono efficaci nel-
I'aumentare I'adesione e migliorare gli outcome del trattamento. Tuttavia, persino
gli interventi piu efficaci non sortiscono effetti sostanziali sul lungo periodo (43) e
sono stati realizzati solo pochi trial controllati randomizzati che si indirizzavano al
comportamento del paziente in relazione all'adesione ai trattamenti (91).
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A.Interventi sui pazienti

Gli interventi piu efficaci rivolti al paziente hanno lo scopo di aumentare le sue
capacita di auto-regolazione e di sel-management della malattia. | programmi di
self-management destinati a pazienti affetti da patologie croniche possono miglio-
rare le condizioni generali di salute, riducendo il ricorso ai servizi sanitari e quindi i
costi. Alcuni dati indicano un risparmio di 1:10 (98). Approcci di questo tipo poggia-
no sui principi di base dell'apprendimento (99,100).Cio & diimportanza fondamen-
tale nel management delle patologie croniche, poiché in questi casi i pazienti devo-
no poter contare su interventi non strutturati e su un'attivita di self-requlation che
consenta loro di mantenere un comportamento corretto per tempi molto lunghi.
Numerose strategie si sono dimostrate efficaci, per lo meno nel breve periodo:

- self-monitoring;

- setting per obiettivi;

- controllo dello stimolo;

- ripetizione del comportamento;

- feedback correttivo;

- contrattazione del comportamento;

- aumento dell'impegno;

- creazione di un adeguato supporto sociale;

- rinforzo;e

- prevenzione dellericadute.

Fin dall'inizio degli anni ‘80 & stato raccolto un numero sufficiente di dati a favo-
re dell’applicazione di queste strategie, che risultano molto efficaci se utilizzate
come componenti di un programma multidimensionale ed implementate in ma-
niera personalizzata. Cio significa che le strategie devono comprendere anche la
realizzazione di un adeguato supporto sociale, la riorganizzazione delle modalita di
erogazione dei servizi, 'aumento dell’accessibilita alle cure ed una relazione tera-
peutica di tipo collaborativo.

Una meta-analisi di 28 studi ha evidenziato che le componenti chiave dell'inter-
vento servivano a rinforzare i tentativi di cambiamento e a fornire un feedback sul
progresso dell’intervento stesso, educavano il paziente in modo personalizzato in
base ai suoi bisogni e alle circostanze di vita,insegnavano alcune competenze spe-
cifiche e garantivano I'accesso alle risorse e la continuita delle cure (101).In una del-
le prime review realizzate, Garrity & Garrity (102) hanno individuato quattro temi
d’intervento che si associavano ad outcome positivi: paziente attivo (che favorisce la
self-care, cioe la gestione autonoma della malattia), supporto sociale (che aiuta a
soddisfare le richieste correlate alla specifica malattia), aumento del timore (cioe
delle preoccupazioni circa le conseguenze della malattia) e istruzioni.La self-care e il
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supporto sociale si sono dimostrati fattori che influenzano fortemente gli outcome
del trattamento.

Ci sono solo poche ricerche sui metodi che si sono rivelati piu efficaci nel mi-
gliorare I'adesione ai trattamenti nei bambini. L'educazione da sola non ¢ in grado
di garantire gli outcome auspicati e il format di un programma educativo puo essere
meno rilevante rispetto alla raccolta e alla comprensione delle informazioni da par-
te del paziente (103). Tuttavia, quando una strategia comportamentale & utilizzata
in associazione con I'educazione del paziente, I'adesione ai trattamenti migliora in
media del 25% (104). Strategie comportamentali costituite da pilt componenti che
si sono rivelate efficaci nel promuovere I'adesione ai trattamenti includono il self-
monitoring, contrattare il comportamento, rinforzo, personalizzazione e suggeri-
menti. Inoltre, sedute educative, individuali piu che di gruppo, possono adattarsi
meglio ai bisogni specifici del bambino e della sua famiglia, e certamente avranno
una maggiore influenza sugli outcome del trattamento (105). Sono necessarie ulte-
riori ricerche per identificare e valutare interventi adeguati in relazione allo stadio
di sviluppo, che servano a trovare una soluzione al problema della non adesione e a
migliorare gli outcome clinici in eta pediatrica.

Il bisogno di ricerche che aumentino ulteriormente le nostre conoscenze sulle
differenze dell’adesione ai trattamenti nelle varie fasi dello sviluppo & stato solo
parzialmente soddisfatto. Alcuni progressi si sono registrati in merito alla possibilita
di comprendere e modificare I'adesione ai trattamenti della popolazione in eta pe-
diatrica, ma dobbiamo imparare ancora molto. La ricerca fino ad oggi non ha avuto
il necessario rigore metodologico, né un‘attenzione sufficiente verso indagini basa-
te su un preciso impianto teorico di riferimento;in modo particolare é risultata ca-
rente per quel che riguarda I'utilizzazione di una teoria dello sviluppo in grado di
guidare gli interventi sull'adesione ai trattamenti. | bambini non sono dei piccoli
adulti; bambini e adolescenti hanno bisogni specifici, diversi da quelli degli adulti.ll
progresso nel campo dell’adesione dipendera da alcuni fattori come:

- realizzare e testare strumenti per una misurazione oggettiva dell’adesione
che non siano invasivi (per esempio, monitoraggio elettronico) e che bambi-
ni e adolescenti abbiano la volonta e la capacita di utilizzare;

- prendere in considerazione i fattori psicosociali e familiari che modificano I'a-
desione ai trattamenti nei bambini e negli adolescenti;

- realizzare e testare scale di valutazione della qualita della vita per bambini e
adolescenti,che siano specifiche per eta e malattia; e

- realizzare e testare strategie educative e comportamentali adatte a bambini
e adolescenti.

Cio che i medici auspicano é la realizzazione di interventi per migliorare lI'ade-
sione che abbiano una base scientifica e che siano personalizzati e adatti alle diver-
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se fasi dello sviluppo del paziente.Dal momento che I'esperienza maturata nelle di-
verse discipline fa sentire la sua influenza sullo sviluppo di politiche sanitarie indi-
rizzate a quell’aspetto dell'adesione correlato allo sviluppo e al management del-
I'assistenza, le lacune nella conoscenza del fenomeno della non adesione potreb-
bero cominciare a colmarsi.

B.Interventi diretti ai provider

Poiché i provider rivestono un ruolo significativo nel determinare I'adesione ai
trattamenti, delineare interventi che abbiano lo scopo di incidere direttamente sul
loro comportamento sembra essere una strategia alquanto ragionevole.Tuttavia, in
letteratura sono state individuate solo poche ricerche che si occupavano di questo
argomento. Addestrare i provider a modalita di assistenza orientate al paziente puo
essere efficace e i migliori risultati riguardano la soddisfazione del paziente stesso
nei confronti del trattamento. Alcuni studi recenti suggeriscono che gli interventi
sull’adesione basati sui principi delle scienze comportamentali possono essere im-
plementati con successo anche da assistenti sociali ed infermieri (106,107). Studi
condotti sumedici addestrati all'uso di setting per obiettivi, feedback ed educazione
continua evidenziano migliori outcome per il paziente, nonostante abbiano solo di
rado misurato I'adesione considerandola come un outcome.

C.Sistema sanitario

Gli interventi sul sistema sanitario sono interventi di grado superiore che inte-
ressano cioé le politiche sanitarie, I'organizzazione e il finanziamento delle cure e la
qualita dei programmi di assistenza. Nell’erogazione dei servizi un esempio puo es-
sere costituito dalla realizzazione e dall'adozione di modelli di assistenza cronica
che, almeno nei pazienti affetti da asma e da diabete, hanno prodotto gli outcome
migliori. Tuttavia, non & ancora chiaro fino a che punto questi modelli possano cor-
relarsi con successo all’adesione ai trattamenti.

6. Conclusioni

La non adesione ai trattamenti & un problema che preoccupa sempre di piu
quanti si occupano di assistenza sanitaria. Fin dai primi anni 70, I'entita e le conse-
guenze della scarsa adesione sono state ben documentate in termini di impatto
sulla salute della popolazione e sulla spesa sanitaria. La scarsa adesione limita la
possibilita che trattamenti efficaci riescano realmente a migliorare la salute e la
qualita della vita del paziente. Questo e un problema soprattutto nell'ambito delle
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patologie croniche che, al momento attuale, nella nostra societa rappresentano il
peso maggiore della malattia. In tutte le discipline mediche, i provider sperimenta-
no un notevole grado di frustrazione con un gran numero di pazienti che non rie-
scono a seguire correttamente le indicazioni terapeutiche ricevute.

L'adesione ai trattamenti € un problema di natura comportamentale del pa-
ziente, ma i fattori che la determinano vanno ben oltre il paziente stesso.Essa si ma-
nifesta nell'ambito delle richieste poste dal trattamento, alle quali il paziente cerca
di far fronte.Tali richieste comprendono la necessita di apprendere nuovi compor-
tamenti, modificare la routine quotidiana, sopportare alcuni disagi ed inconvenienti
e continuare a comportarsi in un certo modo fino al momento in cui non si manife-
stano gli effetti positivi (108-110). Anche se non disponiamo di“formule”magiche, ci
sono buone evidenze a sostegno della possibilita di identificare strategie che deter-
minano un’effettiva modificazione del comportamento.

I medici (e gli altri operatori sanitari) spesso presumono che il paziente ¢, 0 do-
vrebbe essere, giustamente motivato dalla presenza della malattia a seguire deter-
minati protocolli terapeutici. Tuttavia, ricerche recenti nel campo delle scienze com-
portamentali dimostrano che questo assunto & assolutamente erroneo. Infatti, la
popolazione di pazienti puo essere suddivisa in segmenti secondo il livello di di-
sponibilita a seguire le indicazioni mediche ricevute. La mancanza di concordanza
tra disponibilita del paziente e comportamento del medico dimostra che i tratta-
menti spesso sono proposti a pazienti che non sono pronti a seqguirli. Cio riflette la
presenza di un certa comprensibile tendenza a trattare solo i problemi biomedici,
sottovalutando quelle che possono essere i cambiamenti comportamentali che il
protocollo terapeutico richiede.

Prochaska (71) haipotizzato che i pazienti attraversano diversi stadi di crescen-
te disponibilita a seguire le indicazioni mediche man mano che sviluppano le giu-
ste motivazioni e acquisiscono le competenze necessarie per mettere in atto una
variazione del comportamento. Il modello SOC fornisce una cornice di riferimento
sensibile e chiara sulla quale “ritagliare” il trattamento secondo le esigenze del pa-
ziente ed organizzare un ampio range di interventi cognitivi e comportamentali.
Miller e Rollnick (111) hanno rilevato che la motivazione ad aderire ai trattamenti &
chiaramente influenzata dal valore che il paziente conferisce al regime terapeutico
(rapporto costi-benefici) e dalla fiducia nelle sue capacita di seguirlo in maniera cor-
retta.Se entrambi questi fattori risultano carenti,anche la probabilita che il paziente
mostri una buona adesione ai trattamenti sara bassa.

Gli interventi di prima scelta volti ad ottimizzare I'adesione possono realizzarsi
anche attraverso dei semplici consigli. Se si vuole migliorare I'efficacia globale dei
trattamenti, oltre all'intervento biomedico & assolutamente necessario costruire le
motivazioni interne del paziente, aumentando la sua percezione dell'importanza
dell'adesione, e rinforzarne la fiducia rispetto alle capacita di self-management della
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malattia. Questo tipo di approccio offre la possibilita di realizzare interventi sull'a-
desione ai trattamenti sempre piu sofisticati. Farmacisti, case manager, educatori
alla salute e chiunque altro sia coinvolto nell’assistenza dovrebbero avere grande
familiarita con questi concetti basilari. | provider di assistenza non medici svolgono
un ruolo molto importante ed hanno l'opportunita di migliorare in modo sostan-
ziale la salute del paziente rivolgendo I'attenzione specificatamente al problema
dell’adesione.

La non adesione ai trattamenti ha grande probabilita di manifestarsi ogniqual-
volta al paziente venga richiesto di assumere la terapia in maniera autonoma. Cio si-
gnifica che la valutazione della non adesione dovrebbe essere realizzata in tutti i
pazienti in quanto componente essenziale del processo di pianificazione del tratta-
mento, cosi come |'adesione dovrebbe essere monitorata costantemente durante i
follow-up. Ci si aspetta che I'approccio tradizionale possa servire ad identificare
quei pazienti che mostreranno una scarsa adesione ai trattamenti e quindi ad in-
quadrare meglio il problema.ll rischio della non adesione & sempre presente.Gliin-
terventi basati sul concetto della stratificazione del rischio di non adesione dovreb-
bero essere offerti fin dall'inizio, invece che utilizzati solo nell'ambito di un approc-
cio assistenziale realizzato per stadi di trattamento.

Il problema della scarsa adesione ai trattamenti sussiste soprattutto perché e
molto complesso e resistente ad ogni tentativo di affrontarlo in maniera generica.
Gli interventi che hanno lo scopo di favorire I'adesione in realta non sono realizzati
in maniera consistente; i medici riferiscono che gli ostacoli piti importanti risiedono
nella mancanza di tempo, di conoscenze adeguate, di incentivi e di un feedback sul-
le performance. Chiaramente, la non adesione non & semplicemente un problema
del paziente. Al momento del primo contatto con il paziente e ai follow-up successi-
vi, i provider possono avere un'influenza notevole nella valutazione del rischio della
non adesione ai trattamenti e realizzare nel contempo interventi per ottimizzare
I'adesione.Per far si che cio diventi una realta, i medici devono poter avere accesso a
specifici corsi di training sul management dell’adesione, e i sistemi sanitari in cui
operano devono organizzare e supportare una modalita di erogazione dei servizi
che garantisca questo obiettivo.| provider di assistenza possono imparare a valuta-
re la possibilita di una non adesione ai trattamenti e ad individuarla nei loro pazien-
ti.Possono quindi utilizzare queste informazioni per mettere a punto interventi bre-
vi che favoriscano e supportino il progresso del paziente verso I'adesione.

Gli interventi destinati a particolari malattie devono indirizzarsi all'insieme dei
fattori determinanti che si sono rivelati piu importanti nell'influenzare I'adesione
alle terapie. Vista la carenza di risorse disponibili, gli obiettivi, almeno all'inizio, sa-
ranno invariabilmente i pazienti e i provider.| protocolli terapeutici specifici per una
determinata malattia devono essere ritagliati sulle esigenze del paziente. | proto-
colli medici devono contenere i requisiti chiave per la realizzazione di una relazio-
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ne terapeutica ottimale, di buone capacita di management e di un assessment del
comportamento.Oltre a questo, il sistema sanitario nel quale il medico lavora deve
essere organizzato in modo tale da consentire e realizzare una valida e sistematica
osservazione del fenomeno dell’adesione. L'obiettivo pil importante per le ricer-
che future dovrebbe essere quello di chiarire quale sia il modo migliore di erogare
interventi per migliorare I'adesione ai trattamenti. Ci sono molti punti di contatto
tra pazienti e momenti in cui determinati interventi devono essere realizzati; ero-
garlial difuori degli schemi tradizionali del sistema sanitario pud aumentare la loro
efficacia.
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Tutte le dichiarazioni che compaiono qui di seguito sono state rilasciate da sin-
goli individui ed organizzazioni.Nessuna riflette il punto di vista dell’Organizzazio-
ne Mondiale della Sanita sugli argomenti in discussione, né di ogni altra persona od
organizzazione menzionata in questo report.

1. Famiglia, comunita e organizzazioni di pazienti

Aiutare i pazienti diabetici
P. Lefebvre, President-Elect, The International Diabetes Federation (IDF)

Al giorno d'oggi, il diabete rappresenta un’epidemia senza precedenti. E stato
stimato che in tutto il mondo ci sono piu di 180 milioni di pazienti diabetici, un dato
che probabilmente raddoppiera nei prossimi 20-25 anni. Il diabete é attualmente
una malattia che puo essere trattata, ma sfortunatamente non curata.

L' International Diabetes Federation (IDF) € un’organizzazione generale a difesa
dei pazienti diabetici che comprende 182 associazioni di pazienti in piu di 140 pae-
si. Attualmente la mission della IDF & lavorare insieme alle altre organizzazioni che
ne fanno parte per prolungare la vita dei pazienti attraverso una maggiore consa-
pevolezza,educazione e miglioramento della salute e del benessere.

Diversi studi hanno dimostrato |'esistenza di un evidente gap tra gli obiettivi
raccomandati nella cura del diabete e I'assistenza che il paziente effettivamente ri-
ceve.Per raggiungere gli obiettivi fissati per il controllo del diabete € necessario che
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il paziente sia ben informato e motivato a lavorare insieme a chi si occupa della sua
assistenza.La IDF sottolinea I'importanza di:
- aiutare il paziente diabetico, la sua famiglia e la comunita a raggiungere il mi-
glior controllo possibile della malattia; e
- aiutare operatori sanitari, pazienti e familiari nel training per il miglioramento
del management della malattia.

A questo proposito, la IDF approva in pieno le raccomandazioni del WHO Adhe-
rence Report. La strategia che utilizza per migliorare I'adesione ai trattamenti com-
prende l'identificazione di alcuni messaggi strategici e la definizione degli obiettivi
della comunicazione indirizzata ai pazienti diabetici, alle famiglie e ai medici. Pro-
grammi specifici prevedono lo sviluppo di strumenti di misurazione standardizzati
ed attendibili.Una particolare enfasi & stata posta sulla necessita di aiutare i pazienti
diabetici nei paesi in via di sviluppo e quelli appartenenti a minoranze etniche.

La IDF sottolinea anche I'esigenza di rendere alcuni farmaci essenziali come
I'insulina, e i controlli ematici di routine,come il monitoraggio della glicemia a domi-
cilio, sicuri e disponibili per tuttii pazienti diabeticiin tutti i paesi del mondo.

[l lavoro del South African Depression and Anxiety Support Group
Linda Woods, General Manager, South African Depression and Anxiety Support Group
(SADASG)

Sette anni hanno dato alla SADASG un tempo sufficiente per affrontare il pro-
blema della depressione e dell’ansia e per raggiungere gli obiettivi fissati, che
sono stati:

Convincere il paziente a curarsi. Attraverso una linea telefonica, alla quale
spesso rispondono persone che hanno provato gli stessi sentimenti e le stesse
emozioni del paziente e ascoltatori indipendenti e fidati, siamo in grado di dare a
chichiama la fiducia necessaria ad intraprendere il passo successivo che lo portera
a richiedere una visita presso uno psichiatra o uno psicologo. Le liste che propo-
niamo includono non solo psichiatri o psicologi, ma anche medici generici con le
competenze necessarie ad aiutare il paziente a trovare le giuste risposte e a stare
dinuovo bene.

Screening. Attraverso le nostre linee di counselling, operative dalle 7.00 alle
19.00 sei giorni a settimana, siamo stati in grado di dare agli utenti consigli sui sinto-
mi, nel caso siano causati da depressione, disturbo bipolare, disturbo ossessivo-
compulsivo, fobia sociale, attacchi di panico,ansia generalizzata o disturbo da stress
post-traumatico.| nostri consulenti sono stati addestrati a rispondere alle domande
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in maniera pertinente e ad aiutare gli utenti a comprendere che i loro sintomi po-
trebbero corrispondere a quelli di una malattia reale, oppure a dire loro quello che
in alternativa potrebbero essere.

Adesione. Una persona che abbia il tempo di ascoltare le preoccupazioni e i
dubbi dei pazienti gli effetti collaterali delle terapie, e che puo rassicurarli — spesso
attraverso esperienze personali, per esempio, sul fatto che gli effetti collaterali dei
farmaci sono transitori, normali e non pericolosi e che generalmente scompaiono
nel tempo. Anche quando i pazienti si sentono molto bene dopo 3 mesi di terapia,
possiamo comunque incoraggiarli a continuare il trattamento ancora per 6-12
mesi,come raccomandato dalle linee-guida della WHO.

Lotta alla stigmatizzazione. Attraverso uno sforzo mirato e concordato, ogni
settimana inviamo puntualmente un articolo agli organi di stampa. Questi articoli
comprendono statistiche e percentuali fornite dagli esperti locali del South African
e linee-guida su come dare ai pazienti l'aiuto di cui possono avere bisogno. Essi
mettono in evidenza che al giorno d’oggi il trattamento non rappresenta nulla di
cui vergognarsi;individuano i pazienti con nome, cognome e professione; spesso si
tratta di uomini d’affari, donne o personalita di spicco che non si vergognano della
loro condizione e che possono confermare che il disturbo mentale & una malattia
proprio come il diabete, le cardiopatie o 'asma, e che il paziente in ogni caso pud
essere aiutato.Programmi radiofonici e televisivi, spot pubblicitari sui servizi pubbli-
ci della durata di 30 secondi, articoli su quotidiani e periodici possono aiutare a
diffondere questo messaggio. Attraverso programmi educativi rivolti alle diverse
organizzazioni siamo in grado di creare un'atmosfera di maggior apertura ed atten-
zione a questi problemi, nel tentativo di affrontarli e superarli.

I nostri sponsor,i governi nazionali e locali, le industrie farmaceutiche ed alcune
fondazioni ci hanno aiutato a giocare un ruolo fondamentale nell’avviare questa
campagna a favore dei pazienti affetti da depressione e disturbi d’ansia attraverso il
South Africa.Desideriamo avere il consenso e il supporto costante dei governilocali,
coniqualidobbiamo unire gli sforzi per aiutare il paziente nella comunita.

Attraverso il nostro impegno continuo possiamo attirare un numero sempre
maggiore di pazienti verso il trattamento, migliorare i livelli di adesione e prevenire
alcune delle conseguenze della depressione che, secondo le previsioni della World
Bank e dellaWHO, a partire dal 2020 diventera la principale causa di morte e disabi-
lita in tutto il mondo.
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2. Medicina comportamentale

Promozione della salute,comportamento umano e adesione alle terapie
Dr. Aro Arja, Director, Education and Training Committee, International Society of
Behavioural Medicine (ISBM)

La maggior parte delle terapie a lungo termine associa al farmaco alcune indi-
cazioni che riguardano le abitudini sanitarie e le necessarie variazioni dello stile di
vita, come la dieta, I'attivita fisica e I'abolizione del fumo. L'adesione alle variazioni
dello stile di vita molto spesso influenza in manieraimportante gli outcome del trat-
tamento, proprio come I'adesione alle terapie farmacologiche. Inoltre, attraverso
tali variazioni, la promozione della salute e gli interventi di prevenzione della malat-
tia possono avere un impatto ancora piu grande nel migliorare le condizioni di salu-
te generali,al dila della specifica condizione patologica che si sta trattando’.

In confronto al modo in cui e stato storicamente affrontato il problema dell’a-
desione alle terapie farmacologiche (in questi casi il comportamento osservato &
meno multidimensionale, ma forse ugualmente influenzato da molteplici fattori),
I'adesione alle variazioni dello stile di vita che promuovono la salute e prevengono
la malattia richiede una diversa visione prospettica. Questa prospettiva, molto am-
pia in termini di contesti o circostanze che possono influenzare direttamente i com-
portamenti da modificare, necessita di un'osservazione a lungo termine, un oriz-
zonte temporale nell'ambito del quale valutare i benefici e la validita di un pit am-
pio range diinterventi multidimensionali e di diverse basi teoriche.

Il contesto si estende oltre la realta esistenziale di una persona, oltre I'adatta-
mento alle condizioni di lavoro e ai processi di sviluppo sociale.In pratica, cio signifi-
ca che devono essere tenuti nella giusta considerazione molti fattori esterni alla
persona, e forse indipendenti dalla sua volonta. Quando parliamo di orizzonte tem-
porale intendiamo dire che la disponibilita di fattori che possono avere un certo
peso sull’efficacia pratica di programmi e procedure in termini di evidenti benefici
per la salute, e spesso differita di anni o addirittura di decenni (per esempio, gli in-
terventi per smettere di fumare). Cio costituisce una sfida importante per le motiva-
zioni di chi vuole adottare e mantenere certi comportamenti, specialmente quando
non ci sono imminenti pericoli per la salute.

Gli interventi necessari non sono solo quelli che si rivolgono all'individuo, ma
anche quelli che agiscono a livello di societa, comunita o gruppi.Tali interventi pos-
sono esercitare la loro influenza tramite diversi canali,come ad esempio i mass me-
dia, o mediante I'affermazione di regole e leggi che incidono sulle trasformazioni

" Tuomilehto J et al. Prevention of type 2 diabetes mellitus by changes in lifestyle among subjects with
impaired glucose tolerance.New England Journal of Medicine,2001,344:1343-1350.
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ambientali, come la regola riguardante il divieto di fumare. Anche in questo caso
vengono utilizzati approcci che agiscono su molti livelli, ma il range di interventi ri-
sulta molto piu ampio rispetto a quello di cui generalmente ci si avvale per la com-
pliance alle terapie farmacologiche.

Le basi teoriche per la sorveglianza, il monitoraggio e I'intervento richiedono an-
che I'adozione di riferimenti sociali e culturali (per esempio, marketing sociale e teo-
ria della comunicazione), che vanno oltre l'individuo, la famiglia e la relazione medi-
co-paziente?.Sono necessari modelli che spieghino I'interrelazione esistente tra i di-
versi comportamenti determinanti per la salute, i fattori che li influenzano e il mecca-
nismo causale del cambiamento,in contesti diversi e durante il corso della vita.

Per studiare e migliorare I'adesione alle terapie preventive e per adottare uno
stile di vita piu sano e necessario gettare un ponte tra l'approccio all'adesione ai re-
gimi terapeutici di tipo farmacologico centrato sul paziente, con la sua tradizionale
enfasi sulla forza di volonta e sul controllo del comportamento, e altri strumenti e
concetti legati alla promozione della salute che tentano di comprendere il fenome-
no ed intervenire in maniera piu sistematica. Cio significa che & necessario valutare i
fattori che determinano il comportamento umano in generale nelle varie fasi del
processo, e non solo il comportamento del singolo individuo.

3. Medici generici/medici di famiglia

Pratica medica generale/medicina difamiglia - il nostro ruolo nel
migliorare I'adesione ai trattamenti
Bjorn Gjelsvik, Hon. Secretary, World Organization of Family Doctors (Wonca), Europe Region

I medici di medicina generale (MMG) incontrano il paziente per primi e in molti
paesirappresentano il primo punto di contatto del paziente con il sistema sanitario.

Uno dei principali obiettivi del MMG é seguire il paziente cronico nella sua ma-
lattia“dalla nascita fino alla morte” Questo e I'esatto opposto della cosiddetta medi-
cina di seconda linea, vale a dire quella ospedaliera, dove il paziente ¢ visto solo ra-
ramente.”In ospedale il paziente va e viene; la malattia rimane. Nella medicina ge-
nerale il paziente rimane e la malattia va e viene”

La Wonca sta lavorando molto per migliorare la qualita dell’assistenza. Ogni
anno si tengono numerosi Convegni Regionali durante i quali migliaia di medici di
medicina generale si incontrano per discutere il problema.Uno degli argomenti af-
frontati €, ovviamente, I'adesione alle terapie, oltre che 'uso razionale delle risorse
disponibili.

2Nutbeam D, Harris E.Theory in a nutshell. A guide to health promotion theory.Sydney, McGraw-Hill, 1999.

233



ADESIONE ALLE TERAPIE A LUNGO TERMINE « PROBLEMI E POSSIBILI SOLUZIONI

Nel corso degli ultimi 10 anni, c'e stata una grande produzione di linee-guida e
diregimi terapeutici per le patologie croniche e le condizioni a rischio.Queste linee-
guida dovrebbero basarsi sui migliori dati di evidenza di cui disponiamo, ma € an-
che necessario valutare le loro implicazioni socioeconomiche, etiche e politiche e
I'influenza che possono esercitare sul corpo medico che opera nel campo.

Alcuniimportanti principi per il miglioramento dell’adesione ai trattamenti sono:

- costruire e mantenere una buona relazione medico-paziente;

- durante il consulto medico, enfatizzare 'importanza di metodi di intervento

orientati al paziente,attraverso I'educazione e laricerca;

- rafforzare la collaborazione tra infermieri a domicilio ed altri servizi di assi-

stenza per i pazienti anziani;e

- sviluppare una migliore tecnica di informazione e perfezionare i servizi di me-

dicina generale per ridurre al minimoiil rischio di fallimento dell'intervento.

LaWonca, la pitlimportante organizzazione di pratica medica generale/medici-
na di famiglia, raccoglie membri di 66 paesi ed e suddivisa in Regioni, in cui conflui-
scono paesi affini per area geografica, lingua e cultura.

4. Industria farmaceutica

Come fogliillustrativi ed inserti nelle confezioni possono aiutare i
pazientiad aumentare 'adesione alle terapie
Jerome Reinstein, Director-General, World Self-Medication Industry (WSMI)

La letteratura sull’adesione ai trattamenti si € concentrata soprattutto su speci-
fiche terapie. Esiste tuttavia un‘area d'intervento applicabile a tutti i tipi di terapia:
migliorare I'utilizzo dei fogli illustrativi e degli inserti presenti sulle confezioni dei
farmaci. Tra gli altri specifici interventi che hanno lo scopo di migliorare I'adesione
alle terapie, I'utilizzo di informazioni scritte per il paziente, cosa che si € rivelata effi-
cace nel determinare un comportamento adeguato nell’assunzione dei farmaci, &
uno degli argomenti che richiede ulteriori ricerche e applicazioni oltre a quelle di
cui gia disponiamo.

La WHO ha riconosciuto molte situazioni in cui i farmaci non sono utilizzati se-
condo le regole di buona pratica clinica. Una delle ragioni risiede nel fatto che le eti-
chette e i fogli illustrativi spesso non risultano immediatamente fruibili come do-
vrebbero. Attualmente, i regolamenti sulle etichette dei farmaci riguardano il conte-
nuto delle confezioni.In altre parole, gli organismi regolatori dei singoli paesi dell'U-
nione Europea decidono cio che deve essere scritto sull’etichetta e cid che invece
deve essere riportato sul foglio illustrativo. In alcuni casi, € stabilito persino che le
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informazioni devono essere fornite in un “linguaggio che sia comprensibile per il
consumatore’Tuttavia, nessun regolamento attuale richiede di testare etichette e fo-
gliillustrativi per valutarne il funzionamento nell’'uso quotidiano, il che significa che
gli utenti non hanno la possibilita di verificarne I'efficacia pratica e il buon funziona-
mento. Un’eccezione é data dall’Australia, dove il Consumer Medicines Information
(Informazioni per i consumatori di farmaci) é testato sul funzionamento ed anche il
contenuto di etichette e fogliillustrativi sara in seguito regolato sulla stessa base.

Ci sono alcuni principi generali che regolano la realizzazione delle informazioni
suifarmaciin modo tale da renderle facilmente fruibili, ma in pratica nessuno di essi
ha mai ispirato le autorita regolatorie.| principi con cui vengono elaborate le infor-
mazioni possono stimolare la produzione di etichette fruibili dal paziente con mag-
giore facilita. Le fasi richieste da questo processo sono:

- Individuare gli obiettivi - definire il problema da risolvere.

- Bench-marking - stabilire le performancerichieste dal progetto.

- Sviluppare un prototipo - utilizzare il miglior carattere e tipo diimpaginazio-

ne possibili per realizzare un prototipo.

- Testare e perfezionare — modificare il prototipo affinché siano soddisfatte le
performancerichieste (questo processo puo dover essere ripetuto piu volte in
test interattivi fino al raggiungimento degli standard concordati).

- Descrizione dettagliata e produzione — implementare il progetto per la pro-
duzione e la distribuzione.

- Monitoraggio — misurare le performance del progetto nella pratica quotidiana.

L'applicazione di questi principi non & ovvia e deve ancora essere riconosciuta
come una vera e propria regola. Tuttavia, essi possono essere appresi in breve tem-
po e quindi applicati e testati in qualsiasi ambiente culturale, persino in quelliin cui
la maggior parte dei pazienti & poco istruita o addirittura analfabeta e dove la tra-
smissione delle informazioni sui farmaci puo avvenire tramite i bambini o gli anzia-
ni del villaggio.

Come I'industria farmaceutica puo esser d'aiuto nell'aumentare
I'adesione alle terapie alungo termine

H. Bale, Director-General, International Federation of Pharmaceutical Manifacturers
Associations (IFPMA)

| farmaci non possono fare effetto se non vengono assunti. Il miglior progetto
terapeutico puo fallire se non & seguito correttamente.La conseguenza piu ovvia di
una non adesione ai trattamenti € che la malattia del paziente non viene alleviata
né curata.
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Secondo le stime dell’ Office of the United States Inspector General, ogni anno la
non adesione ai trattamenti farmacologici causa 125.000 decessi per malattie car-
diovascolari, come attacco cardiaco e stroke. Inoltre, fino al 23% dei ricoveri in resi-
denze assistite e al 10% dei ricoveri ospedalieri, molte visite mediche, esami diagno-
stici e trattamenti non necessari potrebbero essere evitati se i pazienti assumessero
i farmaci come da prescrizione.

Sfortunatamente, i pazienti spesso non assumono la terapia secondo le indica-
zioni mediche.Questa forma di non adesione ha conseguenze gravi e ad ampio rag-
gio, che vanno dai costi supplementari per chiunque debba sostenere le spese per i
farmaci sprecati e per i trattamenti aggiuntivi, ai costi legati al fatto che i pazienti
andranno incontro a malattie altrimenti evitabili e, nei casi piu gravi, persino alla
morte. Per esempio, dimenticare di assumere un farmaco per il glaucoma puo por-
tare ad un grave lesione del nervo ottico e a cecita; dimenticare la terapia cardiolo-
gia puo determinare aritmie e arresto cardiaco; dimenticare la terapia antipertensi-
va puo condurre allo stroke; ed infine, assumere in maniera scorretta la terapia anti-
biotica pud portare ad una riacutizzazione del processo infiammatorio e allo svilup-
po diforme batteriche resistenti ai farmaci.

Gli studi che si sono occupati di osservare il comportamento dei pazienti hanno
dimostrato che circa il 50% dei farmaci non viene assunto come da prescrizione.La
non adesione ai trattamenti puo avvenire per molte ragioni; una delle piu frequenti
e che il paziente “dimentica” di assumere il farmaco. La domanda chiave a questo
punto é:perché il paziente dimentica? Spesso per il meccanismo psicologico di ne-
gazione della malattia, mentre in alcuni casi qualcosa che riguarda il trattamento
pud preoccupare a tal punto il paziente da ridurne la volonta di seguire la terapia
prescritta.La malattia in se stessa € gia una preoccupazione, e il dover assumere una
terapia ricorda continuamente al paziente di essere ammalato. Altre cause di non
adesione ai trattamenti comprendono i costi, gli inconvenienti e i possibili effetti
collaterali dei farmaci.

Alcuni studi hanno dimostrato che i pazienti hanno maggiore probabilita di
trovare le giuste motivazioni ad assumere la terapia come da prescrizione quando:

- capiscono e accettano la diagnosi;

- sono d’accordo conil trattamento proposto; e

- sono in grado di affrontare e discutere seriamente di cio che li preoccupa ri-

guardo agli specifici farmaci.

Migliorare I'adesione ai trattamenti. Il Dr. Joanne Shaw, direttore del Medicines
Partnership project (UK), ha evidenziato che far parte di un processo decisionale che
riguarda I'acquisto di una casa, un’automobile o una proprieta di famiglia puo esse-
re del tutto naturale per la maggior parte delle persone, non altrettanto per chi
deve seguire una terapia. E stato dimostrato che i pazienti normalmente mostrano
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una miglior adesione ai trattamenti prescritti quando hanno un buon rapporto con
i loro medico curante.Una delle ragioni di questo stato di cose & che quando il pa-
ziente partecipa attivamente alla definizione del piano terapeutico, se ne assume
allo stesso tempo la responsabilita e ha maggiori probabilita di aderirvi corretta-
mente. Anche dare spiegazioni in un linguaggio che il paziente possa facilmente
comprendere e fargli capire le ragioni del trattamento pud aumentare I'adesione
alle terapie.

Un altro importante problema identificato dal Medicines Partnership project e
che i pazienti hanno maggiore probabilita di aderire ai trattamenti quando credo-
no che il loro medico, infermiere o farmacista si interessi realmente della loro ade-
sione al piano terapeutico. Alcuni studi hanno dimostrato che le persone che otten-
gono spiegazioni esaurienti da parte di un medico che si mostra interessato al pro-
blema sono molto piu soddisfatti dell’aiuto ricevuto e prediligono quel tipo di me-
dico; piu i pazienti gradiscono il medico, meglio seguiranno il piano terapeutico.
Istruzioni scritte aiutano i pazienti ad evitare errori causati da una scarsa memoria
dicid che il medico ha detto.

La realizzazione di un rapporto biunivoco tra paziente e medico puo e deve ini-
ziare con uno scambio di informazioni. Nel porre le domande, il paziente pu¢ infor-
marsi sulla gravita della malattia e soppesare in maniera intelligente i vantaggi e gli
svantaggi del progetto terapeutico. | malintesi possono essere chiariti semplice-
mente parlando con un professionista preparato. Anche una buona comunicazione
serve a garantire che i caregiver comprendano i progetti definiti da altri operatori
sanitari. | pazienti che si assumono la responsabilita di collaborare nel monitorag-
gio degli effetti positivi e negativi del trattamento e che discutono dei loro dubbi e
preoccupazioni con gli operatori sanitari hanno maggiori probabilita di ottenere
buoni risultati clinici. Ognuno dovrebbe informare il medico, il farmacista o l'infer-
miere della comparsa di effetti non voluti o inaspettati del trattamento prima di
modificarlo o sospenderlo in maniera autonoma. Un paziente spesso ha delle buo-
ne ragioni per non seguire il piano terapeutico e il medico dovrebbe provvedere
agli opportuni aggiustamenti solo dopo aver discusso apertamente il problema.

| pazienti possono anche entrare a far parte di gruppi di sostegno per persone
che soffrono della stessa malattia. Spesso il fatto che ci siano altri che cercano di af-
frontare lo stesso problema puo essere utile e il gruppo di supporto puo fornire
suggerimenti su come far fronte a certe situazioni, sulla base delle esperienze ma-
turate da altri pazienti.

Ragioni per non aderire al piano terapeutico. E anche importante cercare di
comprendere le ragioni per cui il paziente non aderisce ai trattamenti prescritti, per
esempio perché comprende o interpreta male le istruzioni. Anche dimenticare di
assumere la terapia € abbastanza comune e la comparsa di effetti collaterali puo es-
sere percepita come qualcosa di piu pericoloso della malattia stessa, specie se que-
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sta é asintomatica (la terapia antipertensiva ne & un classico esempio).Cio che viene
presentato come “capire o interpretare male, oppure dimenticare” puo in realta es-
sere I'espressione di pregiudizi sui farmaci in generale e sul regime terapeutico da
seguire in particolare.La negazione della diagnosi e della malattia e la sfiducia nella
possibilita che i farmaci possano essere di aiuto sono altri fattori molto importanti.ll
paziente pud anche temere l'insorgenza di effetti collaterali gravi o lo sviluppo di
dipendenza farmacologia (il che puo spingerlo a prendersi un periodo di“vacanza
dalla terapia” - “medication holiday”). In alcuni casi i pazienti possono credere erro-
neamente che la malattia sia stata trattata a sufficienza, come spesso avviene per la
terapia antibiotica, quando i sintomi scompaiono prima ancora che la carica batte-
rica sia stata completamente sradicata. Altri problemi possono essere legati al costo
dei farmaci o ad alcune difficolta del paziente, per esempio deglutire le compresse,
aprire il contenitore o seguire correttamente trattamenti che risultino abbastanza
disagevoli.

L'adesione ai trattamenti puo costituire una difficile sfida per i pazienti anziani
che spesso devono assumere contemporaneamente molti farmaci, cosicché pud ri-
sultare complicato ricordare quando assumere ogni singola compressa.Non & im-
probabile che I'anziano faccia esperienza di eventi avversi legati all'interazione far-
macologica. | medici dovrebbero preoccuparsi di raccogliere tutte le informazioni
possibili sui farmaci che il paziente sta effettivamente assumendo, non solo quindi
su quelli prescritti.

Il ruolo dell'industria farmaceutica. Il ruolo principale dell'industria farmaceuti-
ca e quello di sviluppare trattamenti sicuri ed efficaci.La produzione di farmaci con
pochi effetti collaterali e di facile, o ancor piu facile somministrazione, puo in effetti
favorire I'adesione ai trattamenti. Poiché i farmaci sono destinati ai pazienti che de-
vono poterli utilizzare nel migliore dei modi, il ruolo dell'industria deve andare oltre
quello tradizionale di mera introduzione di un prodotto sul mercato e garantire in-
vece un valido aiuto nell'informare il paziente. Cio dovrebbe essere fatto in modo
tale che una maggiore e piu ampia conoscenza e comprensione possa supportare
larelazione el dialogo del paziente con il medico e con tutti gli altri operatori,come
infermieri e farmacisti, in qualche modo coinvolti in quel processo di adesione ai
trattamenti che serve a garantire migliori outcome sia per i pazienti che per il siste-
ma sanitario.
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5. Infermieri

Il ruolo dell'infermiere nel migliorare I'adesione ai trattamenti
Tesfamicael Ghebrehiwet, Nursing and Health Policy Consultant, International Council of
Nurses (ICN)

La non adesione al regime terapeutico e una sfida continua per gli infermieri e
per tutti gli altri operatori sanitari. E stato stimato che la percentuale di pazienti che
non riesce ad aderire correttamente alle terapie prescritte va dal 20 all’80%'2.Gli in-
fermieri sono ben consapevoli delle conseguenze della non adesione e degli alti co-
sti che questo comporta per i pazienti, i sistemi sanitari e la comunita.Inoltre, per gli
infermieri e fin troppo familiare il sentimento di frustrazione per il fallimento delle
terapie, gli scarsi outcome clinici e I'insoddisfazione dei pazienti che sempre accom-
pagnano un’adesione ai trattamenti deficitaria.

L'International Council of Nurses (ICN) ha valutato che in tutto il mondo ci sono
circa 12 milioni di infermieri. Attraverso una migliore comprensione delle dinami-
che che regolano I'adesione ai trattamenti e grazie a tecniche pit adeguate per la
valutazione ed il monitoraggio del problema della non adesione, questi milioni di
infermieri possono rappresentare una forza formidabile nella lotta per il migliora-
mento dell’adesione stessa.La loro presenza in tutti i setting di assistenza sanitaria,
la stretta vicinanza con i pazienti e il loro elevato numero conferiscono agli infer-
mieri una posizione privilegiata nelle strategie atte a migliorare I'adesione ai trat-
tamenti.

Gli interventi dell'infermiere per raggiungere una buona adesione devono ba-
sarsi su approcci innovativi che comprendono le prescrizione degli infermieri stessi,
la partecipazione del paziente alla self-care e I'assessment ed il monitoraggio conti-
nui del regime terapeutico. Approcci di questo genere dovrebbero favorire un’al-
leanza terapeutica tra pazienti ed infermieri che sia rispettosa delle opinioni e delle
scelte del paziente che riguardano quando e come il trattamento deve essere se-
guito. Poiché la maggior parte delle terapie per le malattie croniche si svolgono a
casa del paziente o sul territorio, gli infermieri possono rappresentare un elemento
di collegamento e fornire un supporto valido attraverso visite domiciliari, chiamate
telefoniche ed altri reminder che possono facilitare I'adesione. Attraverso un contat-
to costante, gli infermieri possono dar luogo ad un’alleanza terapeutica con pazien-
ti e familiari e fornire un continuo sostegno nell’assunzione delle terapie prescritte.
Alcune tecniche di monitoraggio dell'adesione comprendono la DOT (osservazio-

2 Cramer JA et al. How often is medication taken as prescribed? A novel assessment technique. Journal
of the American Medical Association, 1989,261:3273-3277 (erratum published in Journal of the American
Medical Association, 1989,262:1472. Wright EC.Non-compliance - or how many aunts has Matilda? Lan-
cet,1993,342:909-913.
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ne diretta della terapia), il conteggio delle compresse, colloqui significativi e privi di
pregiudizi e controllo del contenuto degliarmadietti dei medicinali 3.

Le strategie infermieristiche che hanno lo scopo di migliorare I'adesione ai trat-

tamenti comprendono:

- Valutare I'entita dell’adesione attraverso domande che il paziente non perce-
pisca come minacciose;

- chiedere informazioni sugli effetti collaterali dei farmaci e sulle loro conse-
guenze sulla qualita della vita del paziente;

- educare i pazienti alla malattia, all'importanza dell’adesione, alle strategie
che possono facilitare il trattamento, e ai possibili effetti collaterali e a come
affrontarli;

- fornire suggerimenti e reminder, per esempio attraverso schemi terapeutici
particolareggiati, associando I'assunzione del farmaco a determinate abitu-
dini quotidiane, oppure utilizzando confezioni dotate di timer, allarmi o ri-
chiami sonori;

- gratificare e rinforzare i comportamenti corretti in riferimento all’adesione,
per esempio attraverso diagrammi e grafici che mostrino I'impatto del farma-
co sui parametri clinici della malattia: riduzione della pressione arteriosa, del-
la glicemia, della carica virale, etc;

- incoraggiare il paziente a coltivare una relazione terapeutica con il medico e a
confrontarsi con i familiari e con altre persone che hanno i suoi stessi problemi.

Garantire che il regime terapeutico sia seguito correttamente, cosi come sommi-
nistrare il farmaco e qualsiasi altro trattamento, sono dei compiti chiave nell'ambito
dell'attivita infermieristica. Gli infermieri hanno numerose competenze che devono
essere stimolate e sfruttate adeguatamente allo scopo di migliorare I'adesione ai
trattamenti e gli outcome clinici e assistenziali. Un’attivita di formazione continua per
infermieri ed altri operatori sanitari pud aumentare le loro competenze e la consape-
volezza dell'importanza dell'adesione ai trattamenti nell’assistenza sanitaria.

6. Farmacisti

[l ruolo del farmacista nel migliorare 'adesione ai trattamenti
A.J.M. (Ton) Hoek, General Secretary. International Pharmaceutical Federation (FIP)

| farmaci sono parte integrante in molti interventi terapeutici:la loro sicurezza e
il loro corretto uso rappresentano un aspetto importante nel processo di ottimizza-
zione degli outcome clinici. | farmaci possono essere di grande utilita nella preven-

3Williams AB.Adherence to HIV regimens: 10 vital lessons. American Journal of Nursing.2001,101:37-43.

240



APPENDICE

zione diun disturbo o delle conseguenze negative delle patologie croniche, ma & ne-
cessaria una maggiore attenzione alla qualita complessiva del loro utilizzo. | farmaci-
sti svolgono un ruolo chiave nel fornire assistenza, informazioni e consigli agli utenti
per quel che riguarda i farmaci, il monitoraggio dei trattamenti e I'identificazione di
problemi,in stretta collaborazione con gli altri provider di assistenza e con i pazienti.

| farmacisti si trovano in una posizione privilegiata nello svolgere quello che e
un compito di importanza primaria, vale a dire migliorare I'adesione alle terapie a
lungo termine, perché piu facilmente accessibili rispetto a tutti gli altri operatori
della sanita e adeguatamente preparati attraverso training specifici sui farmaci.Tra
le responsabilita professionali dei farmacisti vi & quella di dare al paziente consigli
equilibrati e imparziali ed un servizio farmaceutico complessivo che includa anche
tutte quelle attivita che servono a garantire la salute e la buona qualita della vita e
ad evitare di ammalarsi.

L'assistenza farmaceutica e una filosofia di buona pratica clinica relativamente
nuova, il cui obiettivo € quello di ottimizzare la qualita della vita in relazione alla sa-
lute del paziente e raggiungere outcome clinici positivi.

L'assistenza farmaceutica comprende:

- educare il paziente, o le persone che si prendono cura di lui, sui farmaci che
deve assumere e sulla condizione patologia da cui ¢ affetto, perché sia garan-
tito il massimo beneficio terapeutico e la massima sicurezza;

- riesaminare la storia“farmacologia” del paziente, vale a dire le diverse terapie
assunte nel tempo;

- monitoraggio costante della terapia;

- screening dei possibili eventi avversi;e

- monitoraggio della capacita del paziente di assumere la terapia e aderire ai
trattamenti in maniera corretta.

| farmacisti, attraverso l'assistenza e la pratica farmaceutica, possono prevenire
o bloccare le interazioni farmacologiche, monitorare, prevenire o minimizzare le
reazioni avverse ai farmaci, controllare i costi e I'efficacia pratica delle terapie, dare
consigli sullo stile di vita da adottare per ottimizzare gli effetti del regime di tratta-
mento. Il concetto di assistenza farmaceutica & di grande importanza soprattutto
per alcune categorie di pazienti,come gli anziani e i malati cronici. Lintervento del
farmacista e l'assistenza farmaceutica si sono dimostrati realmente efficaci nel mi-
gliorare I'adesione ai trattamenti a lungo termine.Nei pazienti con trapianto di rene
I'adesione alle terapie immunosoppressive va dal 50 al 95% e la non adesione puo
determinare addirittura un rigetto dell'organo’. E stato rilevato che, in questi casi,
I'intervento dei farmacisti migliora in media la compliance mensile pit del 100%

" Greenstein S, Siegel B.Compliance and noncompliance in patients with a functioning renal transplant:a
multicenter study. Transplantation, 1998,66:1718-1726.
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nell'arco di 12 mesi2. Consigli, informazioni e rapporti sono in grado di aumentare
I'adesione alle terapie antipertensive e migliorare il controllo della pressione arte-
riosa3.Risultati simili sono stati osservati nei pazienti asmatici*>.

Questi sono solo alcuni esempi delle numerose condizioni nelle quali e stato
chiaramente dimostrato che il miglioramento della compliance e degli outcome clini-
ci era conseguenza diretta dell'intervento dei farmacisti. Sono stati pubblicati nume-
rosi studi su questo argomento, in modo particolare durante gli ultimi 10-15 anni.

| farmacisti sono una risorsa importante alla quale attingere quando si vuole
migliorare I'adesione alle terapie a lungo termine.

7. Psicologi

Il ruolo dello psicologo nel migliorare I'adesione ai trattamenti
Pierre L.J. Ritchie. Secretary General. International Union of Psychological Sciences IUPsyS)

Gli psicologi possono lavorare come ricercatori o come clinici nei setting di assi-
stenza primaria, secondaria o terziaria, come membri di team multidisciplinari nei
servizi sanitari, oppure come liberi professionisti. In ognuno di questi ruoli, il coin-
volgimento degli psicologi aumenta I'efficacia dei programmi che hanno l'obietti-
vo di identificare e trattare problemi sanitari in cui la componente comportamenta-
le appaia prevalente. La non adesione ai trattamenti & probabilmente il problema
piu rilevante e pitl ampiamente diffuso.

Il successo di qualsiasi trattamento dipende sia dalla sua efficacia, sia dal modo
in cui il paziente aderisce alla terapia.ll fenomeno dell'adesione si manifesta duran-
te il processo di adattamento alla terapia o quando il paziente percepisce la malat-
tia stessa come minacciosa. Mentre negli ultimi 50 anni abbiamo assistito a consi-
derevoli progressi nello sviluppo di trattamenti realmente efficaci per un gran nu-
mero di malattie acute e croniche, il loro uso da parte dei pazienti & stato tuttaltro
che ottimale. La sfida globale che i sistemi sanitari sono oggi chiamati a raccogliere
é quella di diventare sempre piu efficaci nel creare quelle condizioni che consenta-
no al paziente di trarre il massimo beneficio dai trattamenti disponibili. Stabilire le

2 Chrisholm MA et al.Impact of clinical pharmacy services on renal transplant patients’ compliance with
immunosuppressive medications.Clinical Transplantation, 2001,15:330-336.

3 Blenkinsopp A et al. Extended adherence support by community pharmacists for patients with hyper-
tension.A randomised controlled trial.International Journal of Pharmacy Practice, 2000, 8:165-175

4 Cordina M, McElnay JC,Hughes CM. Assessment of a community pharmacy-based program for patients
with asthma.Pharmacotherapy, 2001,21:1196-1203

5Schulz M et al. Pharmaceutical care services for asthma patients:a controlled intervention study.Journal
of Clinical Pharmacology, 2001,41:668-676.
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condizioni ottimali per I'adesione gia durante le fasi iniziali del trattamento pone le
basi per il suo mantenimento nel lungo periodo. Le scienze e la pratica psicologica
che riguardano I'adesione ai trattamenti si occupano dei fattori sistemici, biologici,
sociali, cognitivi, comportamentali ed emotivi che concorrono a determinarla. Gli
psicologi forniscono un contributo decisivo alla comprensione dei processi psicolo-
gici, sociali e comportamentali, adattativi e non adattativi, che servono ad indivi-
duare, prevenire e trattare la non adesione alle terapie.

In ogni situazione in cui il trattamento coinvolge un qualsiasi aspetto del com-
portamento del paziente, I'adesione diventa potenzialmente un problema.E il caso
dei comportamenti a tutela della salute, dell'autosomministrazione dei farmaci o
delle modificazioni dello stile di vita. L'adesione ai trattamenti &€ un problema di na-
tura comportamentale e la psicologia & una scienza comportamentale.Non sorpren-
de quindi che gli psicologi abbiano giocato un ruolo molto attivo negli sforzi fatti per
migliorare I'adesione fin dagli anni 50’ Inoltre, I'adesione ai trattamenti sia medici
che comportamentali e stata oggetto principale della ricerca e della pratica in psico-
logia clinica e medicina comportamentale fin dal primo sviluppo di queste aree
scientifiche. A partire dagli anni 80; molti psicologi hanno adottato una prospettiva
che guardava alla salute della popolazione e offerto un valido supporto agli obiettivi
della sanita pubblica, fornendo il know-how necessario per operare a diversi livelli
nell’ambito del sistema sanitario. Il loro lavoro favorisce lo sviluppo di politiche sani-
tarie efficienti, il controllo dei fattori di rischio comportamentale nella popolazione,
nonché la definizione, 'implementazione e la valutazione degli interventi.

Gli psicologi si sottopongono ad un training particolare; sono degli specialisti
del comportamento con una formazione clinica e promotori di una prospettiva evi-
denced-based per il problema della non adesione. Attraverso la ricerca e la pratica
clinica, hanno sviluppato approcci efficaci in grado di aiutare i pazienti a far fronte
alle richieste imposte da una malattia cronica, richieste che spesso determinano la
mancata adesione ai trattamenti. Gli psicologi sono anche esperti in comunicazio-
ne interpersonale ed hanno quindi contribuito ad aumentare le conoscenze che ri-
guardano I'importanza della comunicazione tra medico e paziente nel favorire I'a-
desione ai trattamenti. Cio ha portato ad una serie di innovazioni nei training sulle
competenze interpersonali rivolti ai provider di assistenza che si occupano di que-
sto problema. Il riconoscimento dell'importanza delle competenze psicologiche e
comportamentali nei curricula che riguardano il training per le discipline sanitarie &
scaturito anche dalle capacita che hanno gli psicologi come educatori.

Come disciplina sanitaria, la psicologia integra le informazioni derivanti dalle
scienze applicate e di base con I'erogazione delle prestazioni cliniche, con I'obietti-
vo di aumentare le conoscenze sul comportamento di adesione ai trattamenti e sui
fattori che concorrono a determinarlo, e migliorare la salute e il benessere delle per-
sone e la qualita e I'efficienza dei servizi sanitari. La psicologia & nata in risposta al
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bisogno di comprendere, prevedere ed influenzare fenomeni basilari come le moti-
vazioni, le capacita cognitive ed il comportamento umano. Nel tempo sono emerse
numerose altre sub-discipline come la psicologia clinica, sanitaria, riabilitativa, di
comunita, sperimentale, organizzativa e sociale. Ognuna di esse ha dato contributi
sostanziali alla conoscenza dell’adesione ai trattamenti.

Come scienziato, lo psicologo crea quella conoscenza che serve ad identificare
le cause della non adesione, a sviluppare e testare teorie che aiutano a spiegare i
meccanismi causali e a delineare e valutare gli interventi messiin atto per aumenta-
re I'adesione ai trattamenti. A questo riguardo gli psicologi hanno dato il loro con-
tributo alla ricerca sull’adesione e sull’assistenza al paziente in campi come I’
HIV/AIDS, il diabete, I'ipertensione, I'obesita, I'ischemia cardiaca, lo stroke, il dolore
cronico, I'asma e la broncopneumopatia cronico-ostruttiva, le nefropatie, la cefalea,
le dipendenze, i disturbi convulsivi, molte malattie mentali, I'igiene orale, cosi come
sui fattori di rischio comportamentale per le malattie, tra i quali una dieta scorretta,
un’insufficiente attivita fisica, il fumo e i comportamenti sessuali a rischio.

Come provider e componenti dei team di assistenza, gli psicologi hanno le com-
petenze necessarie per realizzare quell’ assessment psicologico e comportamentale
che puo aiutare ad identificare i pazienti a rischio, oltre che i fattori che contribui-
scono a determinare la non adesione ai trattamenti nel momento in cui questa co-
mincia a diventare un problema. Gli psicologi dispongono di competenze terapeu-
tiche specifiche e sofisticate che servono a modificare questi fattori di rischio e che
possono essere applicate al singolo paziente, alla famiglia, ai gruppi o alla comunita
nei servizi di prevenzione o di assistenza per le patologie acute e croniche, o di riabi-
litazione. Per quel che riguarda la non adesione ai trattamenti, queste competenze
sono comunemente utilizzate per affrontare gli ostacoli di natura cognitiva, motiva-
zionale, affettiva e comportamentale al self-management della malattia, o per modi-
ficare i comportamenti del paziente che risultano a rischio per la sua salute. Nei set-
ting clinici gli psicologi svolgono diversi ruoli: come provider diretti di servizi, come
consulenti dei team di assistenza durante le fasi della definizione della diagnosi e
della realizzazione del progetto terapeutico, ed infine, accanto al paziente a tutela
dei suoi diritti.

Oltre alle scienze di base e alla ricerca clinica e di popolazione fin qui descritte,
la pratica psicologica nel campo dell’adesione ai trattamenti comprende:

- assessment deirischi di non adesione comprese le caratteristiche del paziente,
i fattori correlati alla malattia e al trattamento, il contesto sociale in cui la ma-
lattia si esprime e i fattori legati al sistema sanitario e a chi eroga assistenza;

- assessment e trattamento dei disturbi psichiatrici in comorbidita che rappre-
sentano un ulteriore rischio di non adesione;
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- specifici interventi cognitivi, motivazionali e comportamentali per favorire la
capacita del paziente di gestire la sua malattia o di ridurre il rischio di amma-
larsi;

- interventi di prevenzione delle ricadute per garantire il mantenimento delle
terapie alungo termine;

- interventi di educazione continua rivolti agli altri operatori dei servizi perché
acquisiscano competenze comunicative specifiche, nel motivare il paziente e
nel modificarne il comportamento; e

- interventi sui sistemi che servano a migliorare la disponibilita e I'accessibilita
dei trattamenti, oltre che la loro accettazione da parte del paziente.

Chi eroga un servizio di psicologia svolge un ruolo di primaria importanza al-
I'interno dei team che hanno I'obiettivo di fornire unassistenza ottimale ed efficace
rispetto ai costi.Gli psicologi contribuiscono al monitoraggio dei rischi per la salute
del paziente di natura psicologica e comportamentale, all'identificazione e al tratta-
mento di problemi psicologici e comportamentali che mettono in pericolo I'effica-
cia pratica degliinterventi ed infine, ad ottimizzare il progetto terapeutico con l'aiu-
to delle scienze del comportamento.
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Appendicelll

Fattori sociali ed economici

Tabella dei fattori che influenzano I'adesione ai trattamenti riportati
secondo la condizione patologica e le dimensioni

Fattori legati al sistema sanitario
e al team di assistenza

Asma

Cancro

Depressione

Diabete

Epilessia

(-) Tendenza dell'adolescente a non assumere
la terapia; conflitti familiari e negazione della
gravita della malattia nell'adolescente; disturbi
della memoria e polifarmacoterapia
nell’anziano; cultura e convinzioni sulla
malattia e sul trattamento; medicina
alternativa; paura del sistema di assistenza
sanitaria; poverta;vivere in aree urbane;
mancanza di mezzi di trasporto; difficolta in
ambito familiare

(-) Grandi distanze dai luoghi in cui vengono
erogatii trattamenti

Non e stata trovata nessuna informazione

(-) Costi delle cure; eta superiore ai 25 anni
(adesione all'attivita fisica); adolescenti piti
grandi (somministrazione diinsulina);
adolescenti pit grandi (SMBG); sesso maschile
(adesione alla dieta); sesso femminile
(adesione all'attivita fisica); situazioni
ambientali ad alto rischio

(+) Eta inferiore ai 25 anni (adesione all‘attivita
fisica);adolescenti piu giovani
(somministrazione di insulina);adolescenti piti
giovani (SMBG); sesso maschile (adesione
all'attivita fisica); sesso femminile (adesione
alla dieta); supporto sociale;supporto familiare

(-) Grandi distanze dai luoghi di trattamento;
etainferiore ai 60 anni ;teenagers ; poverta;
analfabetismo;riluttanza a pagare i farmaci;
alto costo dei farmaci; convinzioni,anche
culturalmente determinate, sull’origine della
malattia

(+) Pazienti anziani (eta superiore ai 60 anni);
bambini appartenenti a famiglie con bassa
scolarita;non parlare inglese nei paesi dilingua
inglese; basso reddito;immigrazione recente

(-) Mancanza di conoscenze adeguate e di
training nella gestione del trattamento da
parte di chi eroga assistenza e/o cattiva
comprensione della malattia; consulti medici
troppo brevi;mancanza di training specifico
per ottenere un cambiamento del
comportamento dei pazienti non aderenti ai
trattamenti

(-) Mancanza di conoscenze adeguate sulla
gestione del dolore e inadeguata comprensione
del problema della dipendenza da farmaci da
parte degli operatori sanitari; timore dei
professionisti di indagini e sanzioni;scarsa
educazione all’assistenza per il paziente, la
famiglia e i caregiver;riluttanza a prescrivere
oppioidi per le terapie effettuate a domicilio
(+) Buona relazione tra paziente e medico)

(-) Scarsa educazione sanitaria del paziente
(+) Interventi multidimensionali nella
medicina di base

(-) Scarsa relazione tra paziente e medico

(-) Rimborsi inadeguati o inesistenti in base alle
assicurazioni sanitarie stipulate; distribuzione
scarsa o irregolare dei farmaci;mancanza di
farmaci gratuiti; scarso sviluppo dei servizi
sanitari;scarsa educazione all'uso degli AED
(+) Buona relazione tra paziente e medico

AED farmaci antiepilettici SMBG self-monitoring della glicemia (+) fattori ad effetto positivo (-) fattori ad effetto negativo
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Fattori correlati alla patologia

Fattori correlati alla terapia

Fattori correlati al paziente

(-) Comprensione inadeguata della
malattia

(-) Natura della malattia;scarsa
comprensione del disturbo e dei
sintomi

(-) Comorbidita psichiatrica

(+) Istruzioni chiare sulla gestione della
malattia; natura della malattia; scarsa
comprensione della malattia e dei suoi
sintomi

(-) Depressione; durata della malattia

(-) Dimenticanze; disturbi della
memoria;durata e precedenti
fallimenti del trattamento; crisi
epilettiche molto frequenti

(-) Regimi terapeutici complessi;lunga
durata delle terapie;somministrazioni
frequenti; effetti collaterali del
trattamento

(-) Regimi terapeutici complessi;
assunzione di un numero troppo elevato
di compresse;frequenza delle dosi;
assenza diistruzioni;fraintendimenti su
come assumere il farmaco; cattivo
sapore del farmaco; effetti collaterali;
dosiinadeguate; percezione di
inefficacia; prescrizioni non necessarie
(+) Monoterapia con schemi terapeutici
semplici

(-) Alto numero di somministrazioni
giornaliere; prescrizione concomitante
di benzodiazepine;dosi inadeguate di
farmaci

(+) Basso numero di somministrazioni
giornaliere;istruzioni chiare sulla
gestione del trattamento

(-) Complessita del trattamento
(+) Minor frequenza delle dosi;
monoterapia e schemi terapeutici
semplici;frequenza del
comportamento di self-care

(-) Regimi terapeutici complessi; cattiva
comprensione delle istruzioni su come
assumere la terapia; effetti collaterali
dei trattamenti

(+) Monoterapia con schemi terapeutici
semplici

(-) Dimenticanze; cattiva comprensione
delle istruzioni; scarsa comprensione
della funzione dei farmaci da parte dei
genitori di bambini asmatici;mancanza
di percezione da parte del paziente
della vulnerabilita alla malattia;
assenza di informazioni sulle dosi
giornaliere prescritte/idee sbagliate
sulla malattia e sui trattamenti;
persistenti equivoci sugli effetti
collaterali;abuso di farmaci

(+) percezione della vulnerabilita alla
malattia

(-) Dimenticanze; concezioni erronee
sul dolore; difficolta ad assumere il
farmaco come prescritto; paura delle
iniezioni;ansia circa i possibili effetti
collaterali;assenza di percezione della
necessita del trattamento; ritenere che
assumere il farmaco non sia
importante;ansia inadeguata per la
dipendenza da farmaci; paura della
dipendenza; stress psicologico

(-) Tratti di personalita

(-) Depressione; stress e problemi
emotivi;abuso dialcol;
(+) Buona autostima/ self-efficacy

(-) Non credere alla diagnosi;rifiuto della
terapia; pensiero delirante;scomodita
dei trattamenti; negazione della
diagnosi;stile di vita e abitudini
sanitarie; preoccupazioni dei genitoriin
merito alla salute dei figli; limitazioni
all'attivita dei bambini a protezione
dellaloro salute; paura della
dipendenza;dubbi sulla diagnosi;
incertezze circa la necessita dei
trattamenti;ansia per la complessita del
regime terapeutico;sentire lo stigma
dell’epilessia;non percepire quanto sia
importante I'assunzione dei farmaci

(+) Soddisfazione nei confronti
dell'assistenza sanitaria da parte di
genitori e bambini;non sentire lo
stigma dell’epilessia; percepire quanto
siaimportante I'assunzione dei farmaci;
alti livelli di eventi di vita stressanti
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Appendicelll

Tabella dei fattori che influenzano I'ad
secondo la condizione patologica e le dimensioni (continua)

1€ ai tratt

ti riportati

Fattori sociali ed economici

Fattori legati al sistema sanitario
eal team di assistenza

HIV/AIDS

Ipertensione

Fumo

Tubercolosi

Elementi
comuni

(-) Donne;stress legato al fatto di dover
assistere i figli;basso reddito; uomini afro-
americani;mancanza di supporto sociale
(+) Supporto da parte della famiglia e degli
amici;uomini di razza caucasica

(-) Basso livello socioeconomico; bassa
scolarita; disoccupazione; distribuzione
limitata dei farmaci;alto costo dei farmaci

(-) Alto costo dei trattamenti
(+) Livello di scolarita piti elevato; eta piti
avanzata

(-) Mancanza di una rete di supporto sociale
efficace e condizioni di vita poco stabili; cultura
e opinioni personali sulla malattia e sui
trattamenti; etnia, sesso ed eta; elevato costo
dei farmaci; elevato costo dei trasporti;
coinvolgimento in fatti giudiziari;
coinvolgimento in spaccio di droga.

(-) Grandi distanze dai luoghi di trattamento;
basso livello socioeconomico, bassa scolarita;
alto costo dei farmaci

(+) Supporto della famiglia

(-) Mancanza diistruzioni chiare da parte degli
operatori sanitari;scarsa realizzazione di
interventi educativi

(+) Buona relazione tra paziente e medico;
sostegno da parte degli infermieri e dei
farmacisti

(-) Mancanza di conoscenze e di training per i
provider sulla gestione delle patologie
croniche;relazioni inadeguate tra pazienti e
provider;mancanza di conoscenze, tempi
inadeguati per le visite mediche;mancanza di
incentivi e di feedback sulle performance

(+) Buona relazione tra medico e paziente

(-) Non disporre delle visite di follow-up o non
presentarsi alle stesse;non ricordare le
prescrizioni ricevute

(+) Accesso gratuito alle NRT; contatti pit
frequenti con medici e farmacisti

(-) Servizi sanitari poco sviluppati; relazioni
inadeguate tra provider e pazienti; provider che
lavorano troppo, privi di adeguato addestra-
mento, supervisione e supporto nelle loro
attivita;incapacita di prevedere quali possono
essere i potenziali pazienti non aderenti

(+) Buona relazione tra medico e paziente;
avere a disposizione un esperto del settore;
legami con il sistema di supporto familiare;
flessibilita degli orari dei centriin cui vengono
erogatii trattamenti

(-)Mancanza di conoscenze e di training per i
professionisti sul management del trattamento
e/oinadeguata comprensione della malattia;
scarsa relazione tra medico e paziente; consulti
troppo brevi; scarsa realizzazione di interventi
educativi

(+)Buona relazione tra paziente ed operatori
sanitari

NRT nicotine-replacement therapy CO monossido di carbonio (+) fattori ad effetto positivo (-) fattori ad effetto negativo
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Fattori correlati alla patologia

Fattori correlati alla terapia

Fattori correlati al paziente

(-) Pazienti asintomatici

(+) Pazienti sintomatici;comprendere
larelazione esistente tra adesione ai
trattamenti e carica virale

(-) Comprensione e percezione
dell'ipertensione

(-) Consumo giornaliero di sigarette;
emissione di CO, livelli plasmatici di
nicotina e cotinina; punteggi del
Fagerstrom Tolerance Questionnaire
(FTQ); maggiore dipendenza dal fumo;
comorbidita psichiatrica;depressione;
fallimento del tentativo

di smettere di fumare odiridurre il
numero delle sigarette

(-) Pazienti asintomatici;abuso di
farmaci;stato psichico alterato a causa
dell'abuso di sostanze; depressione e
stress psicologico

(-) ConoscenzadellaTB

(-) Scarsa comprensione della malattia
e dei suoi“effetti-collaterali”; disturbi
depressivi;comorbidita psichiatrica;
malattia asintomatica;lunga durata
della malattia

(+) Comprensione e percezione della
malattia

(-) Regimi terapeutici complessi;
monitoraggi troppo rigidi; gravi
trasformazioni dello stile di vita; eventi
avversi;mancanza di istruzioni chiare
sucome assumere la terapia

(+) Minor numero di assunzioni; minor
numero di compresse giornaliere;
minori restrizioni dietetiche; adattare la
terapia allo stile di vita del paziente;
credere nell’efficacia del farmaco

(-) Complessita del regime terapeutico;
durata del trattamento; bassa
tollerabilita del farmaco;eventi avversi
del trattamento

(+) Monoterapia con schemi
terapeutici semplici; minor frequenza
delle somministrazioni;minor numero
divariazioni della terapia
antipertensiva; nuove classi di farmaci:
antagonisti dell'angiotensinall,
inibitori dell’enzima di conversione
dell'angiotensina, calcio-antagonisti

(-) Eventi avversi o sintomi da
sospensione

(+) Frequentare sedute di terapia
comportamentale

(-) Regime terapeutico complesso;
effetti collaterali del trattamento;
tossicita

(-) Regime terapeutico complesso;
effetti avversi del trattamento; maggior
frequenza delle assunzioni;mancanza
diistruzioni chiare su come assumere
la terapia

(+) Monoterapia; minor frequenza delle
assunzioni; minor numero di
compresse giornaliere, istruzioni chiare
sulmanagement del trattamento

(-) Dimenticanze; stress;abuso di alcol;
abuso di farmaci;depressione;
disperazione e sentimenti negativi;
credere che I'uso di alcol e farmaci
interferisca positivamente con la terapia
(+) Pensiero positivo riguardo
I'efficacia della terapia con farmaci
antiretrovirali

(-) Conoscenze e capacita inadeguate
nella gestione dei sintomi della
malattia e del trattamento; mancanza
di consapevolezza dei costi e dei
benefici del trattamento; rifiuto dei
controlli

(+) Percezione deirischi legati alla
malattia; partecipazione attiva al
monitoraggio; partecipazione al
management della malattia

(-) Aumento di peso; non percepire la
necessita del trattamento;non
percepire I'efficacia del trattamento
(+) Motivazione;buona relazione tra
paziente e medico

(-) Dimenticanze;abuso di sostanze;
depressione; stress psicologico

(+) Opinioni personali sull'efficacia del
trattamento; motivazioni

(-) Dimenticanze; equivoci in merito
alle istruzioni su come assumere la
terapia;conoscenze e capacita
inadeguate nella gestione dei sintomi
della malattia e del trattamento;ansia
circa la possibile insorgenza di eventi
avversi;mancanza di percezione della
necessita del trattamento; stress
psicosociali;depressione;scarse
motivazioni

(+) Credere nell'efficacia del
trattamento; giuste motivazioni;
percezione dei rischi per la salute legati
allamalattia
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Tabella degliinterventi riportati secondo la condizione p

Fattori sociali ed economici

gicaeledim

Fattori legati al sistema sanitario
eal team di assistenza

Asma

Cancro

Depressione

Diabete

Epilessia
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Istruzioni sotto forma di elenchi;istruzioni
chiare sul trattamento per i pazienti anziani

Ottimizzare la collaborazione tra i servizi;
assessment dei bisogni sociali; predisporre al
meglio la famiglia;mobilitazione delle
organizzazioni sul territorio

Non e stata trovata nessuna informazione

Mobilitazione delle organizzazioni sul
territorio; assessment dei bisogni sociali;
preparazione adeguata delle famiglie

Valutazione dei bisogni sociali e di assistenza

Educazione al corretto uso dei farmaci;
gestione della malattia e dei trattamenti in
collaborazione con il paziente;educazione
all'adesione ai trattamenti; assistenza
multidisciplinare;training nel monitoraggio
dell'adesione;interventi piti intensivi
attraverso 'aumento del numero e della durata
dei contatti con il medico

Training sull'adesione per gli operatori sanitari;
educazione al dolore come componente dei
programmi di training; supporto ai caregiver;
assistenza multidisciplinare; controlli di follow-
up da parte di infermieri sul territorio;
supervisione nella gestione a domicilio del
dolore;identificazione degli obiettivi del
trattamento e definizione delle strategie di
intervento

Assistenza multidisciplinare;training
sull'adesione per gli operatori sanitari;
counselling fornito da infermieri della Medicina
di base;consulti telefonici/ counselling; migliore
valutazione e monitoraggio dei pazienti

Trattamento multidisciplinare; training
sull'adesione per gli operatori sanitari;
identificazione degli obiettivi del trattamento
e definizione delle strategie di intervento;
formazione continua; continuo monitoraggio
erivalutazione del trattamento;interventi sui
sistemi;assicurazione sanitaria sulla terapia
nutrizionale; reminder telefonici per i pazienti;
modelli assistenziali per le patologie croniche

Distribuzione continua e regolare dei farmaci
nei paesiin via di sviluppo; buona relazione
medico-paziente;istruzione da parte di
infermieri e medici per far si che I'assunzione
della terapia diventi parte integrante della vita
quotidiana del paziente;training sull’adesione
per gli operatori sanitari;educazione
all'adesione.
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Fattori correlati alla patologia

Fattori correlati alla terapia

Fattori correlati al paziente

Educazione del paziente sin dal
momento della diagnosi e in ogni fase
successiva dell’assistenza per'asma

Educazione del paziente all'adesione ai
trattamenti

Educazione del paziente all'uso dei
farmaci

Educazione all'uso dei farmaci

Educazione all'uso dei farmaci

Semplificazione del regime
terapeutico; educazione al corretto uso
dei farmaci;adattamento delle terapie
prescritte;monitoraggio continuo e
rivalutazione del trattamento

Semplificazione del regime
terapeutico;educazione all'uso dei
farmaci;istruzioni chiare; chiarire gli
equivoci sulle prescrizioni di oppioidi:
prescrizioni personalizzate; continuo
monitoraggio e rivalutazione del
trattamento; valutazione e gestione
degli effetti collaterali; coordinamento
delle prescrizioni

Educazione all’'uso dei farmaci;
prescrizioni personalizzate; continuo
monitoraggio e rivalutazione del
trattamento

Self-management da parte del
paziente;semplificazione del regime
terapeutico; educazione all’'uso dei
farmaci;assistenza nella riduzione del
peso;insegnare le attivita fisiche
prescritte

Semplificazione del regime
terapeutico;monoterapia;educazione
all’'uso dei farmaci; prescrizioni
terapeutiche personalizzate;istruzioni
chiare;uso di materiale educativo;
monitoraggio e rivalutazione continui
del trattamento

Programmi di self-management che
includono sia lacomponente educativa
che quella comportamentale;aiuti per
la memoria e reminder;incentivi e/o
rinforzi;interventi multidimensionali
che comprendono counselling, attivita
educativa,assistenza meno costosa,
self-monitoring

Interventi per correggere gli equivoci
sul trattamento del dolore;
incoraggiare il dialogo tra paziente ed
oncologo sul controllo del dolore;
analizzare la paura (per esempio, della
dipendenza); assessment dei bisogni
psicologici;educazione all'uso dei
farmaci;interventi comportamentali e
motivazionali; self-management della
malattia e del trattamento; self-
management degli effetti collaterali

Counselling; counselling per la
prevenzione delle ricadute;
psicoterapia; psicoterapia familiare;
frequentiinterviste di follow-up;
consulenze specifiche indirizzate ai
bisogni e alle preoccupazioni dei
singoli pazienti

Interventi comportamentalie
motivazionali; assessment dei bisogni
psicologici; reminder telefonici peril
paziente con l'obiettivo diridurre la
possibilita che dimentichigli
appuntamenti fissati

Self-management della malattia e del
trattamento; self-management degli
effetti collaterali;interventi
comportamentali e motivazionali;
educazione all’adesione;garantireal
paziente la possibilita di sottoporsi a
visite di controllo; assessment dei
bisogni psicologici; frequenti interviste
di follow-up;aiuti mnemonici e
reminder
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AppendicelV  Tabella degliinterventiriportati secondo la condizione patologica e le dimensioni (continua)

Fattori sociali ed economici

Fattori legati al sistema sanitario
eal team di assistenza

HIV/AIDS

Ipertensione

Fumo

Tubercolosi

Elementi
comuni

Preparare adeguatamente la famiglia;
mobilitare le organizzazioni sul territorio;
educazione intensiva all'uso dei farmaci per i
pazienti con basso livello di scolarita;
assessment dei bisogni sociali

Preparazione adeguata delle famiglie;
assicurazione sanitaria; distribuzione continua
dei farmaci;finanza sostenibile; prezzi
accessibili e sistemi di distribuzione affidabili

Assistenza sociale

Assessment dei bisogni sociali,supporto sociale,
alloggio, alimentazione e assistenza legale;
fornire mezzi di trasporto per recarsi sui luoghi
del trattamento; assistenza da parte di persone
dello stesso livello sociale;mobilitazione delle
organizzazioni sul territorio; ottimizzare la
collaborazione trai servizi

Assessment dei bisogni sociali;supporto
sociale; preparazione e supporto alle famiglie;
mobilitazione delle organizzazioni sul
territorio; distribuzione continua dei farmaci

DOTS Directly observed therapy, short course
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Buona relazione tra medico e paziente;
assistenza multidisciplinare; training
sull’adesione per gli operatori sanitari; training
sull'educazione all'adesione per gli operatori
sanitari; training sul monitoraggio
dell'adesione;training dei caregiver;
identificazione degli obiettivi del trattamento
e sviluppo di strategie d'intervento;
management della malattia e del trattamento
in collaborazione con il paziente; continua e
pronta disponibilita di informazioni; consulti
regolari con infermieri/medici;tendenza a non
giudicare e assistenza priva di pregiudizi; scelta
razionale dei trattamenti

Training sull’educazione all'uso dei farmaci per
i pazienti;buona relazione medico-paziente;
monitoraggio e rivalutazione continui del
trattamento; monitoraggio dell’adesione;
atteggiamento ed assistenza scevri da
pregiudizi; continua e pronta disponibilita
delle informazioni; scelta razionale dei farmaci;
training sulla comunicazione;finanziare una
spesa farmaceutica appropriata; realizzazione
da parte delle aziende farmaceutiche di
farmaci con un miglior profilo di sicurezza;
partecipazione a programmi di formazione per
i pazienti e realizzazione di strumenti per la
misurazione dell’adesione ai trattamenti da
parte delle aziende farmaceutiche

Coinvolgimento dei farmacisti;accesso gratuito
alle NRT; frequenti interviste di follow-up

Continua e pronta disponibilita di informazioni;
flessibilita nei trattamenti; corsi di training e
management allo scopo di migliorare il modo in
cuii provider assistono i pazienti affetti da TB;
gestione della malattia e del trattamento
insieme al paziente; assistenza multidisciplinare;
supervisione intensiva dello staff; training sul
monitoraggio dell'adesione;strategia DOTS

Assistenza multidisciplinare; training
all'educazione del paziente sull'adesione;
buona relazione paziente-provider;
management della malattia e del trattamento
in collaborazione con i pazienti;interventi piti
intensivi in termini di numero e durata dei
contatti;educazione all'adesione; training nel
monitoraggio dell’adesione;continua e pronta
disponibilita delle informazioni
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Fattori correlati alla patologia

Fattori correlati alla terapia

Fattori correlati al paziente

Educazione all'uso dei farmaci; consulti
medici di sostegno; screening della
comorbidita;attenzione ai disturbi
psichiatrici e all'abuso dialcol e
sostanze

Educazione all'uso dei farmaci

Educazione del paziente alla terapia;
consulti psichiatrici di sostegno

Educazione all'uso dei farmaci;
informazioni sulla tubercolosi e sulla
necessita di seguire il trattamento

Educazione all'uso dei farmaci

NRT Nicotine replacement therapy

Semplificazione del regime
terapeutico;educazione all'uso dei
farmaci; valutazione e gestione degli
effetti collaterali; prescrizioni
terapeutiche personalizzate;
trattamento farmacologico dei
sintomi;educazione all’adesione;
monitoraggio e rivalutazione continui
del trattamento

Semplificazione del regime
terapeutico

NRT; terapia antidepressiva;
educazione all’'uso dei farmaci;
educazione all'adesione;assistenza per
lariduzione del peso; monitoraggio e
rivalutazione continui del trattamento;
monitoraggio dell’adesione

Educazione all’'uso dei farmaci,
educazione all'adesione;trattamenti
personalizzati in base alle esigenze dei
pazienti arischio di non adesione;
accordi (scritti o verbali) perché il
pazienterispetti gliappuntamenti e
segua il trattamento; monitoraggio e
rivalutazione continui del trattamento

Semplificazione del regime
terapeutico;educazione all'adesione;
educazione all'uso dei farmaci;
prescrizioni terapeutiche
personalizzate; monitoraggio e
rivalutazione continui del trattamento;
monitoraggio dell'adesione

Monitoraggio dell'uso di alcol e
sostanze; consulenze psichiatriche;
interventi comportamentalie
motivazionali;counselling/
psicoterapia; counselling telefonico;
aiuti mnemonici e reminder; self-
management della malattia e del
trattamento

Interventi comportamentali e
motivazionali; self-management della
malattia e del trattamento; self-
management degli effetti collaterali;
aiuti mnemonici e reminder

Interventi psicosociali aggiuntivi;
trattamenti comportamentali;
assistenza per la riduzione del peso;
buona relazione medico-paziente

Setting per obiettivi condivisi;aiuti
mnemonici e reminder; incentivi e/o
rinforzi; reminder per lettera; reminder
telefonici o visite domiciliari per
pazienti inadempienti per quel che
riguarda la frequenza dei setting di
trattamento

Setting per obiettivi condivisi;incentivi
e/orrinforzi;interventi comportamentali
emotivazionali;
counselling/psicoterapia; assessment dei
bisogni psicologici; sel-management
della malattia e del trattamento che
comprende componenti sia educative
che comportamentali;aiuti mnemonici
e reminder
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