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1 Incidenza dell'asma e stile di vita 

Promuovere la salute, anche in età pediatrica, anche per una specifica patologia, può comportare la necessità di intervenire sullo stile di vita. Numerosi esempi di studi epidemiologici e clinici supportano l'ipotesi che l'aumento dell'incidenza dell'asma sia da imputare alla 'occidentalizzazione dello stile di vita'. (i numeri fra parentesi rinviano alla bibliografia) 
Alcuni esempi ricavati da studi di migrazione (2) di popolazioni: soggetti sudafricani trasferitisi dalla campagna alla città presentavano maggior frequenza di malattia (3,2%) rispetto a quelli rimasti nel luogo d'origine (0,15%); il confronto, di un gruppo di bambini ritornato dopo un uragano nell'originaria isoletta del Pacifico, con un altro rimasto in Nuova Zelanda, dimostrava che in quest'ultimo l'incidenza di asma era raddoppiata; una ricerca finlandese evidenzia un aumento dei ricoveri per asma quando il valore medio giornaliero di ozono (3) passa da 12 a 29 microgr./m3; una ricerca svizzera dimostra una progressiva ostruzione delle vie aeree a partire da valori di ozono di 27-50 microgr./m3. D'altra parte, nel Regno Unito, la riduzione dell'inquinamento atmosferico (1) in alcune zone, non ha comportato la riduzione dell'incidenza della malattia. Alcuni autori hanno ipotizzato, a questo proposito, che vi sia una maggiore suscettibilità dell'organismo (1) non legata a cause genetiche (mutazioni genetiche richiedono tempi molto più lunghi), ma a varie modificazioni dello stile di vita (alimentazione carente in sostanze antiossidanti, minor tempo trascorso all'aria aperta, precoce inserimento del bambino in comunità). 
L'asma è una malattia infiammatoria cronica (4) delle vie respiratorie, si presenta con difficoltà respiratoria, tosse, respiro sibilante; la sua frequenza è in aumento. Studi epidemiologici condotti negli USA in bambini dai 6 agli 11 anni, dimostrano che la prevalenza (5) è aumentata dal 4,8% alla fine degli anni '70 al 7,6% alla fine degli anni '80. Uno studio epidemiologico prospettico (6), eseguito in due diverse zone climatiche Australiane, fra bambini dagli 8 ai 10 anni, dimostra un incremento di prevalenza della malattia (wheesing) nella zona con clima umido dal 10,4% nell'82 al 27,6% nel '92; nella zona con clima secco: dal 15,5% nell'82 al 23,1% nel '92. Un recente studio epidemiologico (7) condotto fra i bambini di prima e seconda elementare e ragazzi di terza media in 6 regioni italiane, dimostra che la prevalenza nel nostro paese è del 10%. 


2 Storia naturale della malattia e ruolo dell'intervento terapeutico 

Nonostante siano a disposizione ottimi presidi per il controllo della malattia e siano state formulate precise linee guida, la mortalità (8) è in aumento. La mortalità e la morbidità (4) sono inaccettabilmente elevate. L'interesse degli autori per questo argomento è motivato dalla elevata frequenza di questa patologia nei loro ambulatori di pediatra di famiglia, e dalla conoscenza delle conseguenze di un trattamento non corretto. L'asma non controllato comporta infatti la possibilità di sviluppare: accessi asmatici acuti, spesso visssuti, a ragione, drammaticamente (12) dal soggetto e dalla famiglia, sintomi frequenti con notevoli limitazioni nella vita di tutti i giorni, cronicizzazione (9) dei sintomi a cui conseguono modificazioni strutturali permanenti a carico dell'apparato respiratorio (ostruzione irreversibile delle vie respiratorie), crisi acute con rischio di vita. Nelle situazioni cliniche da noi osservate un buon controllo terapeutico comporta un più rapido e sereno superamento delle crisi acute, uno stile di vita analogo a quello dei coetanei non affetti. 
  

3 Partecipazione della famiglia alla gestione della malattia 

L'analisi della letteratura mette in evidenza la necessità della partecipazione della famiglia (5) e/o del bambino affetto alla gestione della malattia: 'L'asma non ha un andamento sempre prevedibile,...non è possibile discutere a priori ogni possibile evento, quindi persone affette da asma devono spesso prendere decisioni riguardo la loro malattia da sole'. Ciò presuppone adeguate conoscenze riguardo le cause, i meccanismi patogenetici, la prevenzione, la terapia. Ma l'aumento delle conoscenze comporta il miglioramento della gestione se porta con sè un adeguato contenuto emotivo (12): se non viene assunto un atteggiamento colpevolizzante nei confronti di chi riceve l'informazione, se oltre alle spiegazioni si riesce ad introdurre la speranza, se si è pronti a cogliere gli aspetti positivi, se vi è fiducia di base reciproca, spontaneità nella comunicazione, se si dà la possibilità di contraddire. Altro presupposto per migliorare le conoscenze è l'accettazione da parte dei genitori della malattia ma, nello stesso tempo, la capacità di non riportare tutto a questo problema (il bambino affetto da asma è un bambino sano con questo problema). Talora è necessario un lavoro di integrazione dell'immagine interna del bambino. È inoltre necessario ridurre la complessità delle informazioni, dare istruzioni scritte ed essere sempre disponibili a fornire ulteriori spiegazioni, perchè sia possibile per la famiglia assolvere al ruolo di: prevenire quando possibile i sintomi, riconoscerli immediatamente quando si presentano, saper gestire la crisi acuta, seguire le istruzioni per la profilassi. Specialisti di broncopneumologia pediatrica raccomandano l'intervento educativo (13) per gli affetti da asma e le loro famiglie, con la convinzione che al momento attuale è più importante l'apprendimento della corretta gestione di questa patologia che lo studio o la sperimentazione di nuove sostanze farmaceutiche. 


4 Scopo dell'intervento 

Lo scopo del nostro intervento educativo è quello di migliorare le conoscenze per modificare atteggiamenti e comportamenti della famiglia del bambino asmatico, tutto ciò con l'obiettivo di migliorare il controllo della malattia e la qualità della vita del bambino e della famiglia. 

Obiettivi specifici 
Gli obiettivi specifici sui quali si voleva ottenere cambiamento sono stati focalizzati con la tecnica del brain storming (tab,1) applicata al gruppo di coordinamento. Sono stati così identificati tre gruppi di obiettivi sui quali lavorare: la profilassi ambientale, la gestione della malattia, lo stile di vita (tab,1). Nell'ambito della profilassi ambientale degli ambienti indoor ci è parso importante incidere su: ruolo della profilassi per polvere di casa e muffe, necessità di evitare il fumo passivo. Sul tema della gestione della malattia abbiamo distinto atteggiamenti da disincentivare: evitare di dare farmaci (ciò rifletterebbe la paura dei genitori a somministrarli), abbreviare la terapia, usare eccessivamente i farmaci durante le crisi acute, iniziare a curare in ritardo, sottovalutare i sintomi, sottovalutare il problema, negare la cronicità della malattia, delegare completamente la gestione del problema al bambino, la rassegnazione passiva; e atteggiamenti da incentivare: l'accettazione a gestire la malattia, l'abituare il bambino a convivere con la malattia, la collaborazione con il pediatra. Gli obiettivi dell'intervento educativo riguardo lo stile di vita mirano a: promuovere una vita più simile possibile a quella dei coetanei, disincentivare i tentativi dei genitori di limitare l'attività fisica spontanea dei bambini (spesso i genitori interpretano la tosse che insorge durante l'attività fisica spontanea come effetto negativo del movimento, anzichè come spia di infiammazione bronchiale da curare), promuovere lo sport e l'attività fisica in generale. 


5 Progetto di intervento 

Protocollo terapeutico. Strumenti di intervento 
Nella fase preliminare dell'intervento educativo il gruppo di coordinamento si è occupato di: stendere i protocolli per la cura dell'accesso asmatico acuto (tab. 2) e per la profilassi dell'asma cronico (tab. 3) (14), preparare il materiale informativo per le riunioni collettive con i genitori e l'opuscolo informativo per le famiglie (BAMBINI E ASMA COME E PERCHÈ), preparare il diario clinico e lo schema di istruzioni per il trattamento dell'accesso asmatico acuto. 

Riunioni di consenso con i ricercatori 
Successivamente tutti i medici partecipanti allo studio si sono incontrati per: discutere ed adottare i protocolli proposti, acquisire correttamente l'uso degli strumenti per il monitoraggio clinico e la somministrazione dei farmaci, discutere con la neuropsichiatra infantile (dr.ssa Chiara Cattelan) l'ottimale approccio relazionale con le famiglie, decidere in dettaglio i tempi dell'intervento educativo. 

Metodo e tempi dell' intervento educativo 
L'intervento educativo è iniziato nel gennaio '95 e si è concluso nel giugno '96. L'intervento formativo vero e proprio è consistito di: incontri collettivi con piccoli gruppi di genitori per fornire spiegazioni sull'asma, favorire la discussione e consegnare l'opuscolo informativo; incontri individuali con la presenza del bambino per dare illustrazione e dimostrazione pratica dell'uso degli strumenti utili per la cura dell'asma (camera di espansione, misuratore di picco di flusso, diario e schema di istruzioni per l'accesso asmatico acuto); valutazione dei valori di picco di flusso espiratorio registrati biquotidianamente dai bambini nel febbraio '95 e '96 per stabilire i valori di riferimento di ogni singolo bambino; incontri individuali mensili (marzo-aprile-maggio '95-'96) per la consegna del diario e la discussione delle situazioni critiche verificatesi. Inoltre nel '96 i medici partecipanti, sulla scorta delle informazioni raccolte dal materiale di valutazione, hanno puntualizzato l'intervento sulle famiglie con particolare riguardo a: miglioramento della comprensione dei sintomi e dell'uso dei farmaci, sensibilizzazione sugli effetti negativi del fumo e dell'inquinamento ambientale e sugli effetti benefici dell'attività sportiva. Un ultimo momento formativo per i genitori (maggio '96) è stato proposto dalla Prof.ssa Augusta Battistini sul tema: 'Asma ed inquinamento ambientale'. L'intervento educativo è stato valutato tramite questionario e diario clinico. 


6 Disegno della ricerca 

Insieme all'igenista dell'Uls n. 3 abbiamo presentato il progetto di lavoro alla Regione Veneto che lo ha approvato e in parte finanziato come intervento di educazione alla salute. Fin dalla fase progettuale del lavoro ci è parso indispensabile poter misurare i risultati prodotti, per poter valutare l'efficacia (15) dell'intervento. 

Criteri di reclutamento 
Sono stati reclutati 85 bambini affetti da asma di entrambi i sessi, 6 di questi sono usciti dallo studio, con 78 bambini si è concluso l'intervento. La loro età al momento del reclutamento è compresa fra i 5 e i 10 anni, l'età media è di 7,61 anni; 59 sono maschi e 19 sono femmine. L'età media all'esordio della malattia era inferiore ai 3 anni nel 79,5% dei pazienti. Nell'anno precedente all'inizio dell'intervento hanno eseguito profilassi farmacologica per almeno un mese oppure hanno avuto bisogno di broncodilatatori per tre volte in una settimana. Essi rappresentano l'universo dei pazienti affetti da asma con le caratteristiche sopradescritte, dei medici partecipanti allo studio. I criteri che definiscono i sintomi e/o la terapia eseguita delimitano il gruppo di bambini che, se ancora sintomatico, deve eseguire profilassi farmacologica per asma cronico, secondo il protocollo da noi adottato. Per quanto riguarda l'età, il limite inferiore di 5 anni è stato fissato perchè il bambino è in grado di collaborare ed è quindi possibile utilizzare gli strumenti scelti per il monitoraggio clinico e la somministrazione della terapia; il limite massimo di 10 anni è stato fissato per avere la possibilità di seguire ancora per qualche anno il bambino e la famiglia poichè attualmente i bambini vengono seguiti dal pediatra fino ai 14 anni. 

Gruppo di controllo 
È stato utilizzato un gruppo di controllo (GC). Sono stati arruolati 36 bambini,con le stesse caratteristiche cliniche del gruppo sperimentale scelti fra i pazienti di medici non partecipanti allo studio. 30 di questi hanno concluso lo studio. La sua numerosità è inferiore alla metà di quella del gruppo sperimentale, probabilmente non coincide con l'universo dei pazienti affetti da asma, con le caratteristiche cliniche su indicate, dei medici del gruppo di controllo. L'età media del GC è di 7,96 anni; 22 sono maschi e 8 sono femmine. L'età media all'esordio della malattia era inferiore ai 3 anni nell'80% dei pazienti. Si è utilizzato questo gruppo perchè: la malattia cambia con l'età e le variazioni nel tempo potrebbero essere imputabili alla crescita, o potrebbero essere conseguenza di fattori esterni, inoltre una parte dei medici che ha effettuato l'intervento educativo perseguiva gli obiettivi sopra menzionati già da tempo, poichè man mano che essi venivano focalizzati dall'analisi della letteratura, venivano applicati ai propri pazienti, in tal modo era difficile identificare un reale momento di inizio del lavoro e misurarne l'efficacia. 

Questionario 
Il questionario è stato somministrato ad un genitore di ognuno dei bambini del gruppo sperimentale nel gennaio '95 (tempo 0), prima degli incontri formativi, e nel giugno '96 (tempo 1), alla conclusione dell'intervento. Anche un genitore di ognuno dei bambini del gruppo di controllo ha risposto al questionario negli stessi periodi. La formulazione delle domande è stata abbozzata dal gruppo di coordinamento e redatta dalla società Emme e Erre di Padova sulla scorta delle indicazioni fornite dall'iniziale brain-storming. Per ognuno dei tre gruppi di argomenti individuati: profilassi ambientale, gestione della malattia, stile di vita (tab,1), si è indagato su: conoscenze, atteggiamenti e comportamenti. Per la profilassi ambientale negli ambienti indoor: oltre ai quesiti posti per valutare la conoscenza ed il comportamento delle norme di profilassi, si è chiesto quale importanza danno i genitori a tali provvedimenti. I quesiti riguardanti la gestione dell'asma indagano su: conoscenza dei meccanismi che scatenano la malattia, capacità di riconoscere i sintomi e la loro gravità, appropriatezza dell'uso dei farmaci. I quesiti posti riguardo lo stile di vita hanno voluto raccogliere quante più informazioni possibili sulle convinzioni dei genitori su: attività fisica spontanea dei bambini, attività sportiva, vita sociale. Ciò è stato posto in evidenza da specifici quesiti. Per verificare la significatività delle risposte del G.C. e del G.S. a t0 e a t1 si è utilizzato il Test di MC NEMAR 
Il valore soglia è 2 1;0,05 = 3,84 Se il valore ottenuto dal test è minore della soglia, la differenza tra le risposte di ciascun gruppo tra t0 e t1 non è significativa. La differenza delle risposte date a t0 e t1 risulta significativa in una parte degli items del gruppo sperimentale, nelle tabelle sono riportati solo i valori significativi. 
Le risposte fornite dal questionario al tempo 0 sono servite anche come guida per focalizzare ulteriormente gli outcome del lavoro e ci hanno permesso di individuare casi specifici sui quali intervenire. 

Diario clinico 
È stato utilizzato esclusivamente nel gruppo sperimentale poichè costituisce uno degli strumenti educativi. 
Voleva fornire alcuni elementi di valutazione del controllo della malattia (presenza di tosse e qualità del sonno) e di morbidità (assenze da scuola e difficoltà a svolgere le attività quotidiane a causa dell'asma). 


7 Risultati 

Si riferiscono ai dati emersi dall'analisi dei questionari somministrati ad entrambi i gruppi a t0 (gennaio '95) e a t1 (giugno '96) e all'analisi dei diari giornalieri compilati da parte del gruppo di studio. 

Analisi dei questionari 
Profilassi ambientale 
Per quanto concerne le misure preventive adottate dai genitori dei bambini allergici alla polvere, queste venivano applicate in maniera soddisfacente già a t0 da entrambi i gruppi (90% GS e 70% GC). Questo in parte contrastava con il comportamento riguardo al fumo: in entrambi i gruppi al t0 fumava il 40% dei genitori (e di questi la metà in casa). Al tempo 1, comunque, si è verificata una riduzione, anche se modesta (hanno smesso di fumare 3 genitori del GS e 1 genitore del GC). 

Gestione della malattia (tab. 4) 
Un maggior numero di genitori riconosce i sintomi d'inizio della crisi asmatica acuta e, in particolare, la difficoltà respiratoria viene riconosciuta nel GS dal 69,2% a t0 e dal 95,4% a t1. 
I dati più interessanti riguardano il miglioramento nell'esecuzione della terapia: 
- la quasi totalità dei genitori interviene immediatamente, quando è iniziata la crisi asmatica acuta (76,6% al t0 e 90,9% a t1), senza aspettare il consulto con il proprio medico; coloro che lo consultano sono passati dal 14,3% al t0 al 2,6% al t1 
- correttamente i genitori utilizzano, come primo farmaco, il broncodilatatore per via inalatoria (75,3% al t0 e 92,3% al t1) 
- in caso di risposta clinica insoddisfacente o di peggioramento dei sintomi somministrano steroidi per via orale (40,7% a t0 e 82,9% a t1), prima di aver consultato il medico; coloro che lo consultano sono passati dal 46,1% al t0 al 10,5% al t1 
- inoltre continuano a somministrare la terapia inalatoria per due giorni dopo la risoluzione della crisi (30,3% a t0 e 61,8% a t1) 
- il 98,7% dei genitori al t1 si ritiene sicuro nella cura della crisi asmatica acuta. 
  

Stile di vita (tab. 5) 
Il controllo della malattia è presupposto indispensabile per uno stile di vita simile a quello dei coetanei. 
Sono suoi indicatori: asma da sforzo, fischio e/o tosse tra le crisi, asma notturno, assenze scolastiche per asma. Segnaliamo che, nonostante sia invariata la presenza di asma da sforzo, un maggior numero di genitori somministra la premedicazione con broncodilatatori o cromoni prima dell'attività fisica (13,3% al t0 e 20% al t1). 
È stata osservata, invece, riduzione di: fischio e/o tosse tra le crisi (68,7% al t0 e 50,7% al t1); asma notturno (66,7% al t0 e 52% al t1); assenze scolastiche (22,1% al t0 e 9,1% al t1). 
L'attività sportiva regolare, che veniva praticata dal 67,1% dei bambini al t0, viene svolta dal 84,2% dei bambini al t1. 
È meno limitata, nei periodi di benessere, l'attività fisica spontanea: andare in bicicletta (18,8% al t0 e 2,8% al t1), giocare a nascondino (20% al t0 e 5,7% al t1), correre (22,9% al t0 e 11,4% al t1). 
Analizzando le convinzioni e gli atteggiamenti dei genitori riguardo al proprio bambino asmatico, rapportato a coetanei non asmatici, osserviamo che: meno genitori pensano che sia necessario ridurre l'attività sportiva (9,7% a t0 e 2,8% a t1) e inoltre un maggior numero ritiene utile farla eseguire in ugual misura (73,6% al t0 e 83,3% al t1); meno genitori sono convinti che il proprio figlio debba svolgere più attività fisica all'aria aperta (30,6% a t0 e 19,4% a t1); sono ancora radicate alcune convinzioni quali l'importanza di 'sudare meno' (34,5% a t0 e 21,4% a t1). 
Per ogni parametro utilizzato sono stati riportati anche i dati relativi al GC. 
Nessuno di questi presenta differenze significative tra t0 e t1. Soprattutto per quanto concerne l'esecuzione della terapia non si sono verificati cambiamenti tra i due tempi di osservazione. 

Soddisfazione dell'utente 
Al momento della seconda somministrazione del questionario (giugno 96) è stata aggiunta una sezione di domande per valutare la soddisfazione delle famiglie in merito all'esperienza proposta e agli strumenti utilizzati. Il giudizio espresso è stato largamente positivo. 
  

Analisi dei diari 
La compilazione dei diari, in particolare durante il primo anno dell'intervento educativo, non è stata eseguita del tutto correttamente: non sempre è stata compilata la sezione relativa ai sintomi, al di fuori delle crisi acute. Non ha significato pertanto valutare i risultati rilevati con tale strumento. La compilazione dei diari si è rivelata utile durante l'attacco acuto, la sua registrazione ha permesso al medico di valutare analiticamente: entità, durata e terapia dell'attacco acuto e di fornire quindi ulteriori informazioni e/o di confermare il comportamento dei genitori. 


8 Discussione e conclusioni 

Dopo la raccolta e l'analisi del primo questionario somministrato al GS, e prima di iniziare l'intervento, sono stati individuati alcuni punti specifici sui quali cercare di intervenire in modo più incisivo (in particolare fumo di sigaretta, attività sportiva, attività fisica spontanea, comprensione dei sintomi ed esecuzione della terapia), sia durante gli incontri collettivi sia in quelli individuali. Ciò è stato facilitato dal codice identificativo del paziente, presente in ogni questionario, che ha permesso di individuare i singoli pazienti sui quali 'personalizzare' le informazioni. 
Per alcuni risultati del GS si evidenzia uno scarso miglioramento tra i due tempi di osservazione: in quasi tutti i casi si trattava di situazioni già buone a t0 e in questa condizione produrre un cambiamento significativo è molto difficile. 
Stupisce comunque che circa il 10% dei genitori non pensi all'asma in caso di tosse o fischio e sibilo. Per quanto riguarda fischio e sibilo una ipotesi possibile è la seguente: le risposte del questionario sono riferite al singolo figlio, non all'asma in generale, parte di questi bambini ha presentato tosse come unico sintomo di asma. Inoltre alcuni genitori, interrogati sul perchè avessero risposto negativamente a queste domande, hanno spiegato che il loro figlio, nel momento in cui presenta broncospasmo tossisce in maniera caratteristica, non identificata dalla definizione 'tosse secca ed insistente' formulata dal questionario e che comunque non aspettano che il bambino fischi per iniziare la terapia. 
L'intervento ha prodotto cambiamenti sia sui pazienti e le loro famiglie, sia sui medici partecipanti. La migliorata comprensione dei sintomi, le aumentate conoscenze sui farmaci e, secondo il parere degli autori, il miglior approccio relazionale medico-paziente hanno permesso una più corretta gestione della crisi asmatica acuta. A ciò ha contribuito anche il maggior controllo dell'ansia durante la crisi, esplicitamente comunicato dai genitori tramite il questionario e, direttamente, ai rispettivi medici. La convinzione di non dover limitare l'attività fisica spontanea e di favorire l'attività sportiva regolare è quantificabile nel maggior numero di bambini del GS che praticano tali attività al t1: ciò dimostra che i genitori hanno raggiunto la consapevolezza che lo stile di vita dei propri figli deve essere, a questo riguardo, il più possibile simile a quello dei coetanei non affetti da asma. 
I genitori hanno giudicato molto positivamente gli incontri collettivi, ritenendo utile non solo l'intervento dell'esperto, ma anche il confronto con gli altri; hanno richiesto interventi analoghi per il futuro. 
La scarsa compliance nella compilazione dei diari è stata probabilmente conseguente a non sufficiente incisività da parte dei medici partecipanti su questo argomento, si trattava della parte più ripetitiva e meno gratificante del compito spettante ai genitori. Durante gli incontri individuali si è dato molto spazio alle spiegazioni, alle prove pratiche di utilizzo degli strumenti e ai chiarimenti dei dubbi dei genitori. 
Inizialmente i medici del gruppo di coordinamento si sono scontrati con la difficoltà di passare da un intervento di tipo individuale ad un approccio di tipo collettivo. Astrarre dal proprio bagaglio culturale e dall'esperienza con il singolo paziente obiettivi, protocolli, approccio relazionale e strumenti per formulare ipotesi utili all'intervento collettivo ed applicabili ad 
un gruppo eterogeneo di medici e pazienti, ha prodotto un arricchimento personale e collettivo all'interno del gruppo. 
L'uniformità di comportamento tra i medici partecipanti, resa possibile dall'aver adottato linee guida e protolli comuni, ha realizzato un rinforzo dell'intervento educativo. 
La comunicazione delle informazioni non si traduce automaticamente in comprensione, comportamento ed atteggiamento adeguati: la relazione sui danni respiratori prodotti dall'inquinamento ambientale, ha comportato l'errata convinzione, nei genitori, che i loro figli non debbano svolgere più attività fisica all'aria aperta rispetto ai coetanei, nonostante fossero stati ribaditi, nella stessa occasione, gli effetti benefici di tale pratica. 
Riteniamo molto positiva l'esperienza fatta con i nostri pazienti, un approccio di questo tipo è auspicabile in tutte le malattie croniche. 
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