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ABSTRACT

MOTIVAZIONE

La prevalenza della celiachia negli ultimi anni, nel mondo intero, & decisamente in
aumento. L'unico trattamento che si conosca e che sia efficace, per la malattia della
celiachia, & la dieta senza glutine. Dunque & fondamentale che essa venga rispettata nel
migliore dei modi.

La scarsa aderenza terapeutica alla dieta senza glutine, nei pazienti celiaci, &€ una
conseguenza che porta alle diverse complicazioni della malattia della celiachia e ad una
scarsa qualita di vita del paziente e della sua famiglia. Sono diversi i fattori che portano ad
una scarsa aderenza terapeutica, vedi I'eta, il sesso, la terapia complessa, la patologia, il
contesto economico/sociale e il sistema sanitario.

Per riuscire a far fronte all’aderenza della dieta priva di glutine, esistono degli interventi
che permettono di essere il piu compliante possibile al trattamento.

OBIETTIVI

Gli obiettivi principali che mi sono prefissata per questo lavoro sono di conoscere
maggiormente la patologia nei suoi dettagli, ovvero i sintomi, la fisiopatologia, la diagnosi,
il trattamento e riconoscere le complicanze che quest’ultima puo portare. Inoltre, in seguito
ad una scarsa aderenza terapeutica della dieta senza glutine, trovare ed individuare degli
interventi, di educazione terapeutica, e delle strategie nella letteratura scientifica, che
possano aiutare il paziente ad acquisire conoscenze e competenze per riuscire a gestire al
meglio la propria malattia e per migliorare il suo stato di salute, assieme alla qualita di vita.

METODOLOGIA

Il metodo utilizzato nella seguente tesi & la revisione sistematica della letteratura. Sono
stati selezionati 6 articoli pubblicati a partire dal 2004, svolti su pazienti adulti (a partire dai
18 anni in su) e recuperati da diverse banche dati scientifiche attraverso la combinazione
di diverse parole chiave. Gli articoli sono stati valutati secondo la metodologia esposta da
Zangaro e Soeken, 2007.

RISULTATI

Analizzando i sei studi che sono stati selezionati, si & visto che ci sono diversi interventi e
strategie che si possono mettere in atto per migliorare 'aderenza terapeutica. In questi
articoli si sono visti diversi interventi differenti tra loro, ma anche alcuni nei quali si € visto
che ci fossero strategie comuni e uguali.

In tutti e sei gli studi, si & potuto constatare come l'attuazione di questi interventi e di
queste strategie possano migliorare il paziente celiaco ad aderire ad una dieta senza
glutine, riducendo gli avventi avversi e migliorando la loro qualita vita.

CONCLUSIONI

Gli interventi e le strategie trovate si sono rivelati una fonte importante nella gestione del
paziente celiaco all’adesione della dieta senza glutine. Dunque € importante che
'educazione terapeutica, ovvero il follow-up, i consulti dalla dietista, far parte di
associazioni della celiachia e cosi via, siano eseguiti. Quest’ultimi sono fondamentali per
evitare complicanze dovute dalla scarsa aderenza al trattamento e per migliorare la qualita
di vita del paziente e della sua famiglia.
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1. INTRODUZIONE

1.1Introduzione alla tematica

Il tema che ho scelto di svolgere all’'interno del mio Lavoro di Bachelor riguarda una
patologia del tratto gastrointestinale, piu precisamente la malattia della celiachia.
L’argomento che ho approfondito nella mia tesi, tratta principalmente I'educazione
terapeutica del paziente celiaco per favorire 'adesione della dieta priva di glutine.

Come spiegherd nei seguenti capitoli, riguardante la celiachia, l'unico trattamento
esclusivo ed efficace per la celiachia consiste nella dieta priva di glutine per tutta la vita,
poiché non pud essere guarita o curata completamente, né con medicamenti, né con
interventi chirurgici o né con medicine alternative (Wafler, 2013).

La metodologia che ho utilizzato per sviluppare il mio lavoro di Bachelor &€ una revisione
della letteratura. In una prima parte ho descritto la malattia della celiachia, nei suoi
diversi aspetti: la fisiopatologia, i segni e sintomi, la diagnosi, le complicazioni e il
trattamento. Ho fatto un quadro teorico dell’educazione terapeutica e del ruolo
infermieristico in questo ambito. Ho affrontato questa prima parte per permettere, a me
e al lettore, di comprendere meglio la seconda parte riguardante la metodologia. In un
secondo momento, ho racchiuso i risultati trovati negli studi scientifici e la discussione di
quest’ultimi. Per concludere ho eseguito una conclusioni personale rispetto all’elaborato
scritto.

1.2 Motivazioni

Le motivazioni per le quali ho scelto di affrontare questo tema sull’educazione
terapeutica del paziente celiaco sono diverse. In questo Lavoro di Bachelor ho scelto di
approfondire appunto il tema della celiachia. Piu precisamente mi sono concentrata
sull’educazione terapeutica del paziente celiaco, ovvero dell’importanza dell’attuazione
di questi interventi da parte dell'infermiere.

Durante gli stage affrontati precedentemente, ho potuto osservare diversi casi in cui mi
sono trovata a dover affrontare situazioni in cui un paziente celiaco non rispettava la
propria dieta, poiché sottovalutava la patologia e trovava banali gli interventi messi in
atto dal curante. Questo mi ha incuriosito molto con il passare del tempo.

Il tema della celiachia ha sempre suscitato in me, un grande interesse. Inizialmente non
sapevo di cosa trattasse fin quando non ho saputo di essere celiaca io stessa. Era una
malattia di cui non avevo mai sentito parlare e di cui hon conoscevo nessuno che ne
fosse affetto, fino a quando non ho scoperto di essere celiaca. Da qui, & partito il mio
interesse di voler approfondire questa malattia, anche le lezioni affrontate nei moduli a
scuola, a livello teorico, mi hanno attirata maggiormente. Cido che mi ha colpito
maggiormente e mi ha spinto a scegliere questa patologia € il fatto che, negli anni,
I'incidenza sta aumentando e si sente sempre di piu parlare della celiachia. Dunque &
un tema comune, che tocca molte persone come vedremo nei prossimi capitoli
sull’epidemiologia.

Molti studi mostrano, che la celiachia, se non curata adeguatamente, pud portare a
diverse complicazioni e ad altre patologie concomitanti. Inoltre si parla di una malattia
cronica che ci si porta per tutta la vita, sara dunque importante essere attenti.
Considerando tutti questi motivi, la mia vita ed il mio interesse per questo tema, ho
deciso di fare una revisione della letteratura su questa patologia, cosi da mostrare i
vantaggi che portano gli interventi di tipo educativo.

4



2. LA REVISIONE DELLA LETTERATURA

La revisione della letteratura pud essere suddiviso in tre parti differenti, che sono: le
revisioni tradizionali, le revisioni sistemiche e le metanalisi (Chiari et al., 2006). Il mio
lavoro di tesi € strutturato in base alla revisione sistemica. In generale, la revisione della
letteratura, € una sintesi critica degli studi scientifici nal’ambito di un tema clinico di
interesse.

Le revisioni sono diventate uno strumento importante, attraverso il quale, si
raggruppano i risultati dalle ricerche degli studi scientifici, si classificano, si valutano in
modo critico attraverso dei criteri, per poi analizzare i dati degli studi scelti. E per
concludere, i risultati verranno sintetizzati e confrontati in una discussione (Chiari et al.,
2006).

La revisione sistemica risponde ad una domanda di ricerca che €& presentata in quattro
punti: P.1.C.O. Ed & proprio su questo campo che ho definito la mia area di interesse. La
P ¢ riferita alla popolazione/persone che si intende includere nella ricerca, la | sono gli
interventi che si intendono effettuare alla popolazione, che si €& definita
precedentemente. La C, che & un elemento facoltativo, € la comparazione di un altro
intervento che viene confrontato a quello principale, esposto all’inizio. Per concludere la
O ¢ riferita alloutcome, ovvero gli esiti che ci si aspettano dall’intervento scelto, attuato
al gruppo di popolazione che si € incluso nella ricerca (Chiari et al., 2006).

Per poter eseguire una revisione della letteratura bisogna presentare un protocollo, nel
quale si raffigura il percorso che si fara per eseguire lo studio (Chiari et al., 2006).

Ci sono alcune fasi nel protocollo di ricerca e sono le seguenti:

La prima fase, che €& la definizione del quesito di ricerca, ovvero il quesito della
revisione, spiegato precedentemente attraverso la formulazione della domanda PICO
(Popolazione; Intervento; Confronto; Outcome) (Chiari et al., 2006). Avere un quesito di
ricerca, ben chiaro e formulato efficacemente, permettera poi di creare degli obiettivi
della ricerca ed effettuare una buona revisione sistemica. In seguito ad una buona
formulazione della domanda PICO si potranno scegliere con semplicita gli studi
scientifici sui quali trovare la risposta al quesito iniziale (Chiari et al., 2006).

La seconda fase & rappresentata dall'identificazione e la selezione degli studi da
includere e da escludere. In questa parte € importante specificare i criteri di selezione
degli studi scientifici che saranno inclusi nell’analisi (Chiari et al., 2006).

| criteri di inclusione e di esclusione devono essere basati sulla popolazione,
sullintervento, sull’ otucome e sul metodo di ricerca (Robb & Chiari, 2003). Ad esempio
un criterio di inclusione potrebbe essere la data di pubblicazione dellarticolo, il
principale tema dell’articolo, gli esiti finali, mentre i criteri di esclusione, I'eta dei
partecipanti e le caratteristiche delle popolazioni che potrebbero essere diverse dalle
nostre (Fabiani, 2011).

La selezione avviene a partire dai titoli degli articoli scientifici, verificando inoltre il
contenuto degli studi se é pertinente 0 meno all’area di intervento e agli outcome attesi
(Fabiani, 2011).

La terza fase € la ricerca della letteratura. Viene effettuata utilizzando e consultando le
diverse banche dati e i database. Quest'ultimi permettono di individuare una vasta
quantita di studi e spesso forniscono anche I'abstract. Per procedere all’analisi pero, &
fondamentale procurarsi il testo intero di ogni lavoro (Chiari et al., 2006).

La strategia di questa ricerca & trovare delle parole chiavi da inserire nelle banche dati,
che permettono di trovare lo studio della ricerca (Chiari et al., 2006).



Tra le parole chiavi vengono aggiunti gli operatori booleani che rendono piu efficace la
ricerca all’interno del motore di ricerca. | principali operatori boleani sono AND, OR e
NOT. Quest'ultimi consentono anche di restringere al massimo la ricerca (Fabiani,
2011).

Viene fatta anche una raccolta dei dati dei diversi studi prima di procedere all’analisi.
Devono essere raccolti i dati in ogni revisione, che sono diversi caso per caso, essi
devono essere sempre correlati al quesito della revisione (Chiari et al., 2006).

La quarta fase racchiude la valutazione della qualita degli studi e quindi la revisione
personale in generale. Poi attraverso un approccio critico si verifica se i metodi, ovvero i
risultati della ricerca fatta, sono validi o meno(Chiari et al., 2006).

L’ultima fase consiste nella sintesi e nell’analisi dei singoli studi dei risultati trovati nella
letteratura, cosi da avere un outcome globale della revisione effettuata. E una fase in
cui si verifica se gli effetti del trattamento sono coerenti tra le diverse ricerche (Chiari et
al., 2006).



3. LA CELIACHIA
3.1 Celiachia

La celiachia, € una malattia cronica della mucosa dellintestino tenue, causata
dall'ipersensibilita verso il glutine. E una malattia di tipo autoimmune e si tratta di
un’intolleranza al glutine/gliadina. Il glutine € un termine che raggruppa delle proteine
cereali che sono contenute in diversi alimenti e nei seguenti cereali: frumento, spelta,
farro, orzo, spelta verde, kamut, segale, piccola spelta e triticale (Wéafler, 2013).

E una patologia che si presenta come, una reazione di intolleranza tra la mucosa
intestinale e il glutine. Dunque una persona affetta dalla celiachia deve evitare di
mangiare tutti gli alimenti che contengono questi cereali (Wafler, 2013).

Nella celiachia si parla di intolleranza, che &€ un termine diverso da allergia. Per
intolleranza, in questo caso, si intende una reazione indesiderata del nostro organismo
scatenata dall’assunzione di alimenti. Si parla quindi di malattia autoimmune perché il
sistema immunitario attacca le cellule dell’intestino tenue del proprio organismo. Per
questo motivo non si parla di allergia, che contrariamente, sono delle reazioni di
ipersensibilita verso proteine estranee all’'organismo (allergeni) (Wéafler, 2013).

3.2 Epidemiologia

Qualche anno fa, in passato, la celiachia era poco conosciuta nella nostra realta o era
semplicemente considerata una rara malattia dell'infanzia, dell’'eta pediatrica.

Oggi, invece, la prevalenza della malattia tra la nostra popolazione € aumentata e la
diagnosi viene spesso anche fatta in eta adulta e non piu solamente in eta pediatrica.
Negli ultimi quarant’anni si dice che, in Europa, il caso di persone con celiachia sia
aumentato drastricamente da 0.8 a 9.4 casi su 100'000 persone. Anche tra la nostra
popolazione, in Svizzera, si stima che circa 1 persona su 190-300 sia affetta da
celiachia tra asintomatici e sintomatici, come anche in Italia. In Svizzera si stimano circa
da 23'000 a 36'000 abitanti celiaci (Wéafler, 2013).

La prevalenza della malattia & generalmente circa I'1% nella popolazione occidentale.
Questo aumento di persone colpite dalla celiachia & dovuta principalmente dal fatto che
sia migliorato iI metodo della diagnosi. Nel corso degli ultimi anni sta ancora
aumentando il numero, in modo notevole (Wafler, 2013).

In entrambi i sessi viene diagnosticata la patologia, ma nelle donne, e
approssimativamente due volte piu comune rispetto agli uomini di tutte le eta. Come ho
citato sopra, negli ultimi anni, tutte le fasce d’eta vengono colpite, non solo piu in eta
pediatrica, ma soprattutto si pud dire che l'esordio della malattia € spesso anche
manifestato in eta avanzata (Strauch, 2011).

Uno studio trovato presenta un dato molto particolare, ovvero che circa il 10% dei
parenti di primo grado del paziente celiaco, hanno un intestino anormale, anche se molti
non hanno sintomi oppure sintomi lievi alla diagnosi (Tai MB et al., 2000).
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Figura 1: Numero di adulti e adolescenti con diagnosi di celiachia (Epidemiology,
pathogenesis, and clinical manifestations of celiac disease in children)

In questo grafico possiamo notare come negli ultimi 7 anni, il numero dei pazienti colpiti
dalla celiachia sono aumentati drasticamente. L'aumento, € avvenuto soprattutto, a
partire dalla fine del 2006, fino al 2011.

3.3 Fisiopatologia

La malattia della celiachia (MC) €& strettamente legata alla genetica, & basata
principalmente su quest’ultima. La MC richiede la presenza dei geni di classe | e Il del
complesso maggiore di istocompatibilita o HLA (Human Leucocity Antigen) umano.
Questi geni si trovano sul cromosoma 6 e codificano le glicoporoteine che legano
peptidi affini, componendo un complesso che poi viene riconosciuto dai recettori dei
linfociti T, che si trovano all'interno della mucosa intestinale (Strauch, 2011).

E stata trovata una forte associazione tra MC e i geni del complesso HLA Il codificanti
DQ2 e DQ8 (marker genetici), ovvero la componente immunogenetica della MC. Nel
90% dei casi il celiaco € DQ2 positivo, mentre se dovesse essere negativo a
quest’ultimo nella maggior parte dei casi € DQ8 positivo. (La malattia celiachia: passato,
presente e futuro).

Ancora oggi non € ben chiara la patogenesi della celiachia, ma si puo affermare che
negli ultimi tempi le conoscenze riguardanti essa si sono maggiormente ampliate.

E certo che la MC & il risultato di un’inappropriata risposta dei linfociti T al glutine che
viene ingerito. Quindi, & da questo aspetto che & confermato che il fattore scatenante &
il glutine (Strauch, 2011).

Una volta ingerita la gliadina, gli anticorpi antitranslutaminasi (TGA) catalizzano la
modifca strutturale di queste proteine, che vengono poi cosi riconosciute anomale dal
sistema immunitario. La gliadina poi viene esposta alle molecole DQ2 e DQ8 del
sistema HLA per essere riconosciuta come molecola estranea al corpo, piu
precisamente come antigene “non self’ dai linfociti T, nell'intestino da distruggere.
Riconoscendo 'antigenicita del glutine i linfociti T sintetizzano e rilasciano citochine con
conseguente distruzione di enterociti e rilascio concomitante di TGA (Strauch, 2011).
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Dopo una immediata lesione a livello delle mucose dell'intestino il sistema immunitario
produce e rilascia grandi quantita di immunoglobuline A (IgA) e G (IgG), con IgA
predominanti (Strauch, 2011).

3.4 Manifestazioni cliniche

Il quadro clinico della celiachia & molto variato, e dipende molto dalle situazioni in cui la
persona celiaca si trova. Ad esempio pud trovarsi in una situazioni grave che
necessitano di essere ricoverati in ospedale oppure a situazioni, in cui il paziente, non
ha alcun sintomo che lo disturba. Per questo motivo, i segni e i sintomi possono essere
vari (Lucchin, 2009).

La celiachia si distingue in tre forme, che sono le seguenti:

La forma classica: Pud esordire acutamente in qualsiasi eta. La gravita dei
sintomi pud essere diversa. Le manifestazioni cliniche sono: malassorbimento
delle sostanze nutritive ingerite con diarrea, steatorrea, calo ponderale o arresto
della crescita nei bambini, dolori addominali e segni di carenze vitaminiche o di
oligoelementi. Una volta posta la diagnosi, in questa forma, viene da subito
imposta la dieta senza glutine, e grazie a quest’ultima i sintomi regrediscono
rapidamente, mentre la negativizzazione degli anticorpi & piu lenta.

La forma con sintomi intestinali aspecifici (forma paucisintomatica): Rappresenta
oltre il 50% delle casistica. | sintomi in questa forma sono molto vaghi, possono
essere intestinali, comuni e aspecifici per questo la diagnosi viene posta solo
quando i sintomi sono gia presenti. Come citato precedentemente, in questa
forma, ci sono i sintomi intestinali che sono: dispepsia, alterazioni dell’alvo, stipsi,
meteorismo, dolori addominali, vomito. E d'altra parte ci sono anche i
segni/sintomi extraintestinali, che sono: anemia da carenza di ferro, astenia
(sindrome della fatica), magrezza, crampi, dolori muscolari, artralgie, alterazioni
neurologiche centrali e periferiche, osteoporosi, menarca tardivo e menopausa
precoce, afte ricorrenti e difetti dentali (Lucchin, 2009).

In entrambi i casi, I'eliminazione del glutine dalla dieta non sempre & efficace, poiché i
sintomi permangono ed é per questo motivo che a volte viene abbandonata I'aderenza
alla dieta.

La forma silente: Questa forma rappresenta il 20% della popolazione. Viene
diagnosticata nei casi in cui vengono fatte indagini sui familiari dei pazienti che
sono celiaci o su alcune altre patologie. In questo caso, i sintomi sono assenti,
ma le lesioni intestinali sono presenti. In realta, in questi pazienti, i sintomi non
sono del tutto assenti, qualche piccolo segnale o disturbo € comunque presente.
Siccome la risposta alla dieta non si pud valutare rispetto ai sintomi, quest’ultima
viene valutata sulla negativizzazione degli anticorpi e sul miglioramento a livello
istologico (Lucchin, 2009).

| sintomi della celiachia comprendono i diversi sistemi del nostro organo:

Sintomi gastrointestinali: Queste manifestazioni cliniche sono dovute dal
malassorbimento delle sostanze nutritive da parte della mucosa intestinale. La
diarrea ¢ il sintomo principale, poi ci sono la stipsi, la nausea, i dolori addominali
a causa dell’irritazione dell’'intestino e la carenza di vitamine.

Sintomi generali: Perdita di peso, anoressia, astenia e malnutrizione.

Sintomi dermatologici: Psoriasi, dermatite, pallidita, eruzioni cutanee.

Sintomi HEENT: alopecia, congiuntivite, difetti dentali, correnti stomatiti.



- Sintomi muscoloscheletrici: artralgie, fibromialgie, osteopenia/ osteoporosi e
arresto della crescita.
- Sintomi neurologici: irritabilita, depressione, declino cognitivo (Lucchin, 2009).

3.5 Complicanze

Una celiachia non curata porta alla riduzione dei villi intestinali e questo porta ad una
conseguenza, che é il malassorbimento. L’insufficiente assimilazione, di sostanze
nutritive, da parte dell'intestino porta a delle complicanze. Le complicanze sono: anemia
severa, osteoporosi e polineuropatie carenziali. A causa del malassorbimento, il nostro
organismo non assimila le sostanze, dunque nel nostro corpo vengono a mancare delle
sostanze come ferro, acido folico, calcio e vitamine (Lucchin, 2009).

Ci sono altre complicanze piu severe, ma rare. La sprue refrettaria, che si presenta con
sintomi e la mucosa duodenale danneggiata, anche con una dieta ben curata senza
glutine. La digiuno-ileite ulcerativa, che e caratterizzata da diverse ulcere piccole diffuse
a livello dell’intestino. | sintomi che si presentano sono dolori addominali, meteorismo,
dimagrimento, diarrea o sintomi sub-occlusivi. Questa situazione pud portare anche a
gravi condizioni come il rischio di morte a causa di perforazione, di sanguinamento o di
ostruzione. Un’ultima complicanza potrebbe essere il linfoma intestinale a cellule T, che
€ raro, ma ha una prognosi davvero severa (Lucchin L., 2009).

3.6 Diagnosi

La diagnosi della malattia della celiachia & frequentemente “trascurata”, se cosi si puo
dire, perché i diversi individui spesso non presentano sintomi a livello gastrointestinale
oppure altri sintomi legati alla malattia. Questo aspetto viene chiamato “iceberg”, questo
per evidenziare meglio che sono ancora pochi i casi che vengono diagnosticati. La
punta rappresenta le persone che hanno diagnosticato la celiachia, mentre la parte
sommersa nell’acqua dell'iceberg rappresenta i soggetti che ancora non sono stati
diagnosticati o che non hanno i sintomi tipici della malattia (Hill et al., 2017).

Il primo step che bisogna affrontare per la diagnosi della celiachia sono gli esami
ematici, dunque un controllo del laboratorio per confermare I'indagine istologica. E
opportuno che vengano dosati gli anticopri specifici: gli anticorpi antiendomisio (EMA),
gli anticorpi antitransglutaminasi e gli anticorpi antigliadina (AGA). Questi sono anticorpi
di tipo IgA (immunoglobuline), che sono quegli anticorpi tipici del tratto gastrointestinale
e nella celiachia c’@ un aumento di questi anticorpi quando si espone il glutine
all'intestino. Se questi anticorpi risultano positivi vorra dire che ¢’@ un danno a livello
della mucosa intestinale (Schuppan, 2016).

E importante sapere, che questi esami sierologici, devono venire effettuati a dieta
libera, non si deve evitare la consumazione di glutine, per riuscire a diagnosticare o
escludere in maniera efficace la malattia, poiché se no risulterebbero negativi.

Dopo aver effettuato gli esami sierologici, se quest’ultimi risultano positivi, il secondo
step € I'endoscopia, ovvero la biopsia intestinale (Schuppan D., 2016).

La biopsia intestinale consiste in un esame diagnostico che permette di visualizzare il
tratto gastrointestinale, piu precisamente la mucosa intestinale e quanto quest'ultima sia
danneggiata a causa della malattia della celiachia. L'atrofia dei villi intestinali, & la
caratteristica principale, che si trova a livello della mucosa intestinale nella celiachia.
L’esame diagnostico viene eseguito con l'inserimento di uno strumento, ovvero un tubo
che viene introdotto nel cavo orale, quindi sospinto attraverso I'esofago, lo stomaco fino
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al primo tratto dell'intestino tenue, nella zona del duodeno. L’esame dura tra i 5-15
minuti. Poi vengono effettuate multiple biopsie, di solito anche piu di 4 per poter valutare
poi il danneggiamento dei villi intestinali. | campioni di tessuto che vengono prelevati
vanno poi valutati istologicamente per vedere se effettivamente la malattia &€ presente o
meno. La dimostrazione che c’é€ un danno a livello della mucosa intestinale, rimane
dipendente dalla biopsia e dall’analisi istologica (Catassi).
Se il danno a livello dei villi intestinali & stato identificato istologicamente, dunque vi
sono delle alterazioni istologiche vi & una classificazione del sistema, che descrive il
grado e lo stadio della malattia. Vengono classificate in base al livello di
danneggiamento della mucosa intestinale. La classificazione & quella di Marsh —
Oberhuber in 4 stadi:

* Grado 0 & Mucosa intestinale normale

* Grado 1 - Aumento dei linfociti intraepiteliali

* Grado 2 - Aumento dei linfociti intraepiteliali e ipertrofia delle cripte

* Grado 3 & Aumento dei linfociti intraepiteliali, ipertrofia delle cripte e atrofia dei

villi (lieve, moderata, severa)

Come possiamo notare la diagnosi viene effettuata in piu stadi. E necessario un lavoro
d’équipe multidisciplinare, poiché subentrano diverse figure professionali. Dunque &
importante la collaborazioni con i diversi membri dell’ équipe (Lucchin, 2009).

3.7 Trattamento

La celiachia non pu0 essere curata o guarita come altre patologie pit comuni con
medicamenti, interventi chiurgici o con alcune medicine alternative. L’unico trattamento
esclusivo ed efficace consiste nella dieta priva di glutine corretta e permanente per tutta
la vita. Nonostante le ricerche abbiano fatto grandi passi in questo campo, la dieta
senza glutine, per ora, rimane l'unica soluzione corretta per far fronte a questa malattia.
Questo significa che le persone celiache devono evitare ed eliminare dalle proprie
abitudini alimentari tutti i tipi di cereali che contengono il glutine e gli alimenti che
derivano da essi. E dunque fondamentale che il paziente stia attento a tutti gli alimenti
gia trasformati che non contengano glutine, poiché in alcune persone anche piccole
quantita di glutine assimilate possono essere molto dannose (Lucchin, 2009).
L’appartenenza ad un gruppo di sostegno per celiaci & spesso utile per la persona, di
modo che il celiaco sia anche seguita e fomato da persone specializzate e qualificate
come infermieri e dietisti (Lucchin, 2009).

3.8 Alimenti

In questa seguente elenco ho voluto mostrare quali sono gli alimenti che contengono il
glutine e quali invece no (Lucchini, 2009)
- Alimenti che contengono il glutine sono: frumento (grano), orzo, segale e avena
(?)
- Alimenti che non contengono il glutine sono: mais, legumi, miglio, castagne,
grano saraceno, sesamo, tapioca, carrube, patate e soia (Lucchin, 2009).
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Per i pazienti celiaci & fondamentale la lettura delle etichette presenti nelle confezioni
degli alimenti. Cido permette al paziente di vedere se l'alimento scelto pud essere
consumato o meno. Il seguente elenco permette di aiutare i pazienti affetti da MC a
vedere quali potrebbero essere gli alimenti con fonti potenziali di presenza di glutine,
che sono: birra, bevande fermentate, vodka, caffé solubile, zuppa, miscele per
bevande, té di erbe, salse, sughi, insaccata, gnocchi di patate, gnocchi alla romana,
musli, miscele di cereali, cornflakes al malto, carne in scatola, pasta d’acciughe, piatti di
carne o pesce pronto o precotti, condimenti per insalate, integratori alimentari, yogurt,
gelati e farmaci (pillole, capsule) (Lucchin, 2009).
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4. L’EDUCAZIONE TERAPEUTICA

Fino ad una decina di anni fa si parlava solamente di educazione, ma con il passare del
tempo sono stati effettuati dei cambiamenti e il concetto € stato sviluppato in due
direzioni diverse. Si parla di educazione sanitaria dei pazienti ed educazione
terapeutica dei pazienti, due idee diverse (Lacroix & Assal, 2004).

L’educazione sanitaria si concentra sulla popolazione in generale, educa con dei
programmi come le sane abitudini, I'alimentazione equilibrata e la prevenzione per
I'AIDS, I'alcolismo, il tabagismo, ecc. Mentre I'educazione sanitaria, che & un concetto
pil nuovo, & eseguita solo dai professionisti della salute a confronto dell’educazione
sanitaria. L'OMS ha introdotto questo termine definitivamente (Lacroix & Assal, 2004).
“L’educazione terapeutica costituisce uno degli sviluppi piu significativi dell’educazione
nel campo della salute per numero categorie di pazienti. Si caratterizza per realizzarsi di
un vero transfer, pianificato e organizzato, di competenze dal curante al pz e si inscrive
in una prospettiva in cui la dipendenza del malato cede progressivamente il posto alla
sua responsabilizzazione con I'équipe curante.” (OMS, 1998).

L’OMS, definisce I'educazione terapeutica in quattro punti e sono i seguenti:

e “E.T. dovrebbe permettere ai pz di acquisire e conservare le capacita e le
competenze che li aiutino a vivere in maniera ottimale la vita quotidiana con la
malattia;

» Si tratta di un processo continuo, integrato nel corso di tutte le cure;

« E centrata sul pz: l'educazione implica delle attivita organizzative di
sensibilizzazione, apprendimento e di sostegno psicologico, che concernono la
malattia, il trattamento, le cure, il quadro ospedaliero e di cura, le informazioni
organizzative, i comportamenti salutari a rischio;

* Mira ad aiutare i pz e le loro famiglie a comprendere la malattia ed il trattamento,
a cooperare con i curanti, a vivere in maniera piu sana e mantenere o migliorare
la loro qualita di vita.”

L’educazione terapeutica € un processo di cura che permane nel tempo e si deve
adeguare in base all’evoluzione della patologia e al modo di vivere del paziente ed &
per questo che si parla di presa a carico a lungo termine da parte degli operatori.
Questo modo di curare deve essere ben strutturato ed organizzato. Si tratta di un lavoro
interprofessionale, un lavoro in comune (Lacroix & Assal, 2004).

E un lavoro d’équipe, si lavora in rete, si tratta di un lavoro multiprofessionale, che
coinvolge piu figure professionali per arrivare alla finalita dell’educazione terapeutica,
ovvero all'accettazione da parte del paziente della malattia e del suo trattamento.
Quest'ultima si raggiunge attraverso la comprensione del senso che il paziente
attribuisce alla malattia che sta vivendo, ai suoi valori e alle rappresentazioni che lui ha
della salute (Albano, 2010).

L’educazione terapeutica € quindi effettuata su persone che soffrono di una malattia.
Aiuta i pazienti a gestire la loro malattia, di conseguenza il loro trattamento e le cure che
necessita quotidianamente, sempre in un lavoro d’équipe. Dunque sono sempre
coinvolti i curanti, poiché si parla di lunghi periodi, alcune malattie anche per tutta la vita
(D’lvernois & Gagnayre, 2006).

Esistono delle tappe della pianificazione delleducazione terapeutica del paziente.
Come gia descritto in precedente, 'educazione terapeutica deve essere un processo
strutturato e ben pianificato per tappe. Quest'ultime servono per avere un quadro di
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riferimento personalizzato per ogni paziente. Inoltre, definisce in un contesto chi fa
cosa, perché, dove, quando e come (Albano, 2010).
Le quattro tappe sono le seguenti, ognuna di loro & collegata con quella che la precede:
. “Elaborare una diagnosi educativa;
2. Definire un programma personalizzato di ETP con le proprieta di apprendimento;
3. Pianificare e mettere in atto sessioni di ETP individuali o collettive o in
alternanza;
4. Realizzare una valutazione: competenze acquisite, svolgimento del programma.”
(Albano, 2010).
Queste tappe, secondo me, permettono un po’ di guidare il lavoro dell'infermiere
nell’educazione terapeutica. Sono delle linee guida, su cui si pud far riferimento per
poter realizzare un piano personalizzato in modo da raggiungere I'obiettivo mirato per
ogni paziente.

—

Parlando di obiettivii € importante anche sottolineare quali sono le finalita
dell’educazione terapeutica, ovvero cid che si mira a raggiungere effettuando questi tipi
di interventi.

In generale, le due finalita principali sono, migliorare la salute del paziente, sia biologica
che clinica, e migliorare la sua qualita di vita, ma anche quella dei suoi famigliari
(Albano, 2010).

Ci sono perd delle finalita piu specifiche del’educazione terapeutica e consistono
nell’acquisizione e nel mantenimento delle competenze di autocura e di adattamento da
parte del paziente. Queste competenze sono nate dai bisogni propri della persona che
si cura. Inoltre si sviluppano nel corso del tempo, proprio grazie all’educazione
terapeutica del paziente, devono avere un’evoluzione progressiva e bisogna tener conto
dell’esperienza della malattia e della sua gestione da parte del paziente (Albano, 2010).
Il fatto di autocurarsi € una competenza che il paziente decide lui stesso, dunque se ha
un’intenzione di modificare la sua malattia e la sua vita.

Per quel che riguarda I'acquisizione da parte del paziente, & importante considerare il
loro carattere e le modalita con cui acquisiscono queste competenze. Bisogna inoltre
tener conto dei loro bisogni specifici, che sono diversi tra paziente e paziente e possono
essere: alleviare i sintomi; prendere in considerazione i risultati del’autosorveglianza e
automisurazione; adattare le dosi dei farmaci; realizzare gesti e tecniche di cura;
mettere in atto modificazioni del proprio modo di vivere (alimentazione,...); prevenire le
complicanze evitabili; far fronte ai problemi provocati dalla malattia;... (Albano, 2010).

Un aspetto importante &€ come fare a migliorare I'efficacia terapeutica. Come riuscire a
rendere piu efficiente I'atto terapeutico.

Sicuramente un aspetto molto importante, che e stato citato anche nei paragrafi
precedenti € il lavoro di équipe, la messa in comune delle diverse figure professionali
che lavorano insieme per raggiungere lo stesso obiettivo. Per una buona presa a carico
e importante che i ruoli delle diverse figure professionali siano ben definiti e determinati
secondo un ordine e schema prestabilito. Inoltre & importante che mirino tutti verso lo
stesso obiettivo, che si prendano a carico del paziente di modo da arrivare a
raggiungere le stesse finalita (Albano, 2010).

E importante assicurare la coerenza delle decisioni da parte del personale curante e gli
approcci pedagogici e psicosociali. Questo aspetto deve essere mantenuto, cid
comporta che bisogna avere una continua e attenta comunicazione tra i diversi membri
dell’équipe. (Albano, 2010).
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| pazienti che seguono un’educazione terapeutica, la maggior parte delle volte sono
persone con una malattia cronica. Dunque sono pazienti che devono convivere con
questa patologia, ed & proprio questa la problematica, ovvero I'accettazione di cui si
parlava precedentemente.

Nel caso della malattia cronica, € un evento che annuncia dei cambiamenti, delle
sofferenze, delle minacce e una lunga serie di interventi che permetteranno al paziente
di vivere nel migliore di modi. Ma cid avverra solo se il paziente & disposto a questi
cambiamenti, ovvero ad accettare i trattamenti, a modificare il modo di vivere, in
particolare le abitudini alimentari e la sedentarieta (Albano, 2010).

La modificazione dello stile di vita, richiede dal paziente un cambiamento enorme,
ovvero la resistenza verso il nuovo modo di vivere. Nei paziente questo porta come ad
una perdita, un lutto e non sempre é facile da accettare (Albano, 2010).

Infatti & molto importante motivare il paziente alleducazione terapeutica. In questo
ambito, si entra nella questione dell’adesione al trattamento, e la domanda & come fare
a far durare il maggior tempo possibile la modificazione del suo comportamento
alimentare, in questo caso. |l punto piu importante & mettere il malato al centro della
decisione. Ma ognuno di noi & diverso, c’€ chi & da subito motivato a prendersi cura di
se stesso, chi invece no, e ha bisogno di maggior tempo per la scelta (Albano, 2010).

L’educazione terapeutica, € un azione di tipo educativo, che viene eseguito in piu ambiti
di cura, ma quello in cui vorrei soffermarmi & il contesto ospedaliero.

In questo campo, l'assistenza continua da parte del personale curante, &€ uno degli
aspetti piu importanti. Come in tutti gli ambiti, anche in quello ospedaliero, la finalita
dell’educazione terapeutica € quella di far acquisire e mantenere ai paziente, attraverso
interventi educativi esposti dal curante, competenze di autocura e di adattamento che
permetteranno al paziente di gestire nel migliore dei modi la sua malattia e di vivere una
qualita di vita sufficientemente soddisfacente per lui e la sua famiglia (Albano, 2010).
Essendo malattie croniche, sono interventi educativi che si eseguono nell’arco di un
lungo periodo, per questo si parla di continuita assistenziale. C’e una fase iniziale, nella
quale si cerca di far accettare al paziente la malattia e di imparare a convivere con
quest’ultima, poi si aggiungono dei periodi di follow-up e ripetute riprese educative
(Albano, 2010).

| periodi di follow-up sono mirati a rafforzare le competenze che sono gia state acquisite
oppure per acquisirne altre nuove quando € necessario dovute dall’evoluzione della
situazione del paziente (Albano, 2010).

Le riprese educative sono invece finalizzate per quando si riscontra da parte del
paziente una mancata acquisizione delle competenze, una perdita dell’adesione al
trattamento oppure un cambiamento dello stato di salute del paziente (Albano, 2010).
Questi due aspetti, ci mostrano che non & sufficiente eseguire solo un ciclo di
educazione, ma bisogna continuare costantemente ad intervenire. Bisogna considerare
che ogni momento o incontro con il paziente € un momento importante, per poter
permettere al paziente di raggiungere i suoi obiettivi riguardo all’acquisizione delle
competenze per vivere una qualita di vita migliore (D’lvernois & Gagnayre, 2006).

Il concetto di follow-up comporta anche una valutazione, oltre che educazione. Questo
permette di effettuare delle modifiche, per mantenere e migliorare la padronanza degli
interventi di autocura da parte del paziente e di avere nuove conoscenze (Dunn &
Turtle, 1998).

La pianificazione del follow-up & un programma. Le sue attivita sono: colloqui;
partecipazione a singoli incontri durante la settimana di educazione; apprendimento a
distanza; ospedalizzazioni di durata breve con l'obiettivo di educare. In queste attivita
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vengono usati strumenti di valutazione quali domande aperte nelle quali si puo
intravedere come il paziente si € adattato al cambiamento (D’lvernois & Gagnayre,
2006).

Nella letteratura, tra i diversi articoli ho trovato un aspetto che i curanti utilizzano nel
trattamento del paziente celiaco. Sono sei gli elementi, tra cui sono presenti
I'educazione e il follow-up descritti nei precedenti paragrafi:

* Consultazione con una dietista diplomata;

* Educazione riguardo alla malattia celiaca;

* Aderenza alla dieta senza glutine per tutta la vita;

* |dentificazione e trattamento della mancata aderenza;

* Accesso alla partecipazione di un gruppo di sostegno;

* Continuazione a lungo termine dei follow-up a livello multidisciplinare (Hill & MD,

2017).
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5. RUOLO DI INFERMIERE NELLA PRESA A CARICO DELLA
MALATTIA DELLA CELIACHIA: RUOLO DI PROMOTORE
DELLA SALUTE

Il profilo di competenze dell’'infermiere SUP, che € un documento che e stato elaborato
su mandato della Conferenza svizzera dei Rettori delle Scuole universitarie, nel quale
vengono descritte le competenze che deve avere uno studente Bachelor.

Il profilo di competenze professionali specifiche € composto da sette ruoli.

Uno delle competenze professionali specifiche del ciclo di studio in Cure infermieristiche
SUP ¢ proprio il ruolo di promotore della salute (Health Advocate).

In questo ruolo, gli infermieri si occupano delle problematiche legate alla salute e alla
qualita della vita e per gli interessi dei pazienti e delle loro persone di riferimento
(famiglia).

Attraverso questo ruolo integrano nella loro pratica professionale delle attivita di
promozione della salute e prevenzione della malattia, in modo individuale e collettivo, e
vi partecipano attivamente alla realizzazione degli obiettivi. Inoltre, gli infermieri, fanno
in modo che i pazienti, attraverso i mezzi disponibili che hanno per affrontare la
malattia, vivano una qualita di vita migliore e cercano di mantenerla ad un livello alto.

Si parla dunque di interventi che mirano alla promozione della salute e alla prevenzione
delle malattie.

Nel caso della celiachia possiamo notare altrettanto quanto questo ruolo sia importante.
In generale, ci sono 6 parole chiavi che riassumono un po’ la gestione del paziente
celiaco, e sono le seguenti:

Consultazione con un dietista qualificato

Educazione riguardo alla malattia

Aderenza permanente a una dieta senza glutine

Identificazione e trattamento della carenza nutrizionale

Accesso ad un gruppo di promotori della salute

Continuazione a lungo termine di controlli da un team multidisciplinare (Ciclitira,
2007).

X/
L X4

X/
L X4

X/
L X4

X/
L X4

X/
L X4

X/
L X4

Un’ampia educazione e un’appropriata scelta di esperti di riferimento sono il punto
cruciale della gestione della celiachia. Il paziente necessita di avere una base delle
conoscenze riguardanti la patogenesi della malattia. Necessitano di sapere i segni e
sintomi che possono avere, le potenziali complicazioni e cosa fare e chi contattare nel
caso avessero delle domande o delle complicazioni (Strauch, 2011). Dunque il ruolo di
infermiere in questo caso, possiamo notare che & molto importante, perché ha una
posizione nella quale deve educare il paziente, informarlo sulla sua malattia. Oltre che
educare ed informare, lo aiuta anche a gestire la sua malattia, di modo da vivere una
malattia con una buona qualita di vita, per quanto sia possibile. Si pud anche notare che
I'infermiere & presente in piu fasi della malattia, ovvero al momento della diagnosi, ma
anche dopo quest’ultima. Preferibilmente, & consigliato che il paziente sia seguito da un
team multidisciplinare ovvero, gastroenterologo, infermiere, dietista specializzato e
farmacista. E importante che anche i familiari e gli amici del paziente siano coinvoli
nella comprensione della gestione e nelle particolarita della malattia (Strauch, 2011).
Questo punto é altrettanto fondamentale, e si lega ad un’altra competenza
professionale ovvero quella di “ruolo di un membro di un gruppo di lavoro”, nella quale
si lavora a livello interprofessionale e interdisciplinare, sempre per migliorare la salute e
la qualita di vita del paziente e per prevenire malattie.
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6. ADERENZA TERAPEUTICA

L’aderenza terapeutica, alla terapia a lungo termine, viene definita da Haynes e Rand
come: “il grado con il quale il comportamento di un soggetto — assumere un farmaco,
seguire una dieta e/o modificare il proprio stile di vita — corrisponde a quanto
concordato con I'operatore sanitario.

Ci sono due concetti che sembrano avere lo stesso significato ma in realta non é cosi, e
sono: I'adesione e la compliance. E molto importante differenziare questi due aspetti.
L’adesione ad un trattamento richiede l'accordo del paziente, a quanto gli viene
prescritto o richiesto. Dunque il paziente deve essere attivo nella relazione con Il
personale curante, cioé deve collaborare insieme a loro. Per quel che riguarda la
compliance, invece, si riferisce che il paziente sia un soggetto passivo, dove
quest’ultimo esegue cid che il medico gli prescrive e non si basa sull’accordo tra i due
(Casula et al., 2012).

Alcuni partecipanti del’lOMS, nel giugno del 2001, hanno partecipato ad un incontro di
aderenza e sono arrivati alla conclusione che la definizione di aderenza come “la
misura in cui il paziente segue le indicazioni del medico” & stato un buon punto di
partenza. Ma in questa definizione un aspetto va precisato, ovvero che é insufficiente
perché é solo il medico che fa degli interventi per arrivare a trattare una malattia
cronica. Inoltre il termine seguire, non & appropriato, perché significherebbe che il
paziente abbia un comportamento passivo, invece deve essere attivo nella presa a
carico della cura della propria malattia. Deve essere presente una continua
comunicazione tra il paziente e i professionisti sanitari (Casula et al., 2012).

Dunque, & importante, che nel processo di trattamento dell’adesione, ci sia una
relazione di fiducia tra il paziente e tutto il team curante. Questo € un aspetto
fondamentale per 'aderenza al trattamento, ovvero che ci sia un rapporto di qualita di
modo da favorire I'accettazione della terapia da seguire (Casula et al., 2012).

| rapporti terapeutici efficaci per arrivare all’adesione al trattamento comprendono:
mezzi terapeutici educativi alternativi, il regime viene negoziato, I'adesione viene
continuamente discussa tra i membri delléquipe e il paziente e viene effettuato
costantemente il follow-up (Casula et al., 2012).

L’aderenza & un aspetto multidimensionale che comprende 5 fattori in interazione tra di
loro che sono:

- Il paziente: L’etnia, il sesso, I'eta. La conoscenza della malattia e del trattamento
influenzano la decisione del paziente. Le credenze culturali. Possono anche
influire I'adesione gli stati mentali alterati del pazienti causato da abuso di
sostanze, depressione, ecc.;

- La patologia;

- La terapia: Il numero complesso di farmaci da assumere e gli effetti collaterali
possono essere sfavorevoli per l'adesione. L'intensita del trattamento, il
cambiamento dello stile di vita;

- Il contesto economico/sociale: La mancanza di efficaci reti di sostegno sociale e
le circostanze di vita instabili sono svantaggi per garantire I'adesione.

- |l sistema sanitario: L’organizzazione dei sistemi sanitari, la disponibilita e il
collegamento con i sistemi e il paziente influisce sull’aderenza. Le competenze
necessarie sono magari scarse (WHO, 2003).

Ci sono diversi aspetti per la quale il paziente pud arrivare a non aderire al regime
terapeutico, come i comportamenti che cercano la salute, 'uso di farmaci (durata
dell'uso, riempimento delle prescrizioni, complicanze nell’'uso,..) e i cambiamenti che
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consistono la modifica del comportamento e dello stile di vita (modifica della dieta,
aumento attivita fisica, abbandono del fumo,...) (WHO, 2003).

Tutti questi fattori, in interazione tra di loro, influiscono sull’aderenza terapeutica e sugli
interventi che vengono effettuati per migliorarla.

Gli infermieri hanno un ruolo importante in questo campo, poiché devono aiutare |l
paziente ad assumere comportamenti ed atteggiamenti che gli permettono di sviluppare
nuove conoscenze della loro malattia, per poterla curare e monitorare in modo efficace,
cambiando e modificando il loro stile di vita. Un’inappropriata aderenza al trattamento
comporta un rischio per il paziente (WHO, 2003)

La non aderenza ai regimi terapeutici € I'obiettivo primario su cui gli infermieri e il
sistema sanitario devono lavorare. Gli infermieri sanno quali sono le conseguenze di
una non aderenza per il paziente, la comunita e il sistema sanitario. Gli interventi
infermieristici, per favorire ed aumentare I'adesione nei pazienti, devono essere basati
su criteri che permettono al paziente di partecipare attivamente nella cura di s€, nella
valutazione e nel monitoraggio continuo dei regimi terapeutici. In questo modo si pud
creare un’alleanza terapeutica tra paziente ed infermiere che permette di fornire
supporto al paziente nella continuita delle cure e della sua famiglia. (WHO, 2003)

Per quel che riguarda la malattia della celiachia, ci sono numerosi fattori che possono

influenzare I'aderenza alla dieta senza glutine che devono essere migliorate durante il
trattamento e il follow-up (Bascunan, 2016).

Nutritional Eating out of home
follow-up & food cooking
Cross-
contamination Tolerated Food labeling
amount of gluten

Nutritional & Gluten-free
dietary education foods

Adherence to GFD

Long-term CD 4= P

I
1
Clinical symptoms
complications R : “ L
1

Nutritional status Nutritional deficiencies Quality of Life

Figura numero 2: Celiac disease: understanding the gluten-free diet

Questo schema mostra come, a dipendenza di come il paziente rispetta i fattori
sovrastanti, avviene o meno lI'aderenza alla dieta senza glutine. Dunque, se il paziente
ha una buona educazione, fa continui controlli nutrizionali, rispetta la dieta, & capace di
leggere le etichette degli alimenti, ecc. avra una buona aderenza alla dieta senza
glutine. Cid lo portera ad una buona qualita di vita, senza sintomi, un buon stato
nutrizionali e senza complicazioni.

Se invece, non vengono rispettati i fattori citati sopra non si avra una buona aderenza e
si avranno le conseguenze contrarie.
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7. SUPPORTO TERRITORIALE

In Ticino esiste un’associazione, un gruppo per le persone che sono celiache.
L’associazione & chiamata “Gruppo Celiachia della Svizzera Italiana”. Questo gruppo &
nato nel 1980. Ha una sola sede a Bellinzona. Questo gruppo & stato formato grazie a
genitori di persone celiache, che grazie allaiuto di medici del Canton Ticino e
dell’Associazione dei Pediatri della Svizzera Italiana & stato creato.
Il gruppo é formato da: presidente, segretaria, dietista ed altri membri.
Le competenze principali di questa associazione sono:

* Informare sui vari aspetti della celiachia;

» Offrire consulenza dietetica e culinaria;

* Proporre corsi di cucina;

» Offrire sostegno pratico e morale;

* Informare e monitorare i ristoratori;

* Sensibilizzare i media,;

* Creare contatti con I'industria alimentare (celiachia.ch).

Ogni paziente celiaco puo diventare socio di questo gruppo e di questa comunita per
permettere a queste persone di essere di supporto a sé stessi e delle loro famiglie.
Una volta socio di questa associazione si riceve un classatore con diversi capitoli,
OVVero:

- La celiachia

- Articoli e ricerche sulla celiachia

- Alimentazione

- Alimentazione del celiaco

- La dieta in periodi particolari

- Consigli pratici per la dieta

- Scheda su alimenti vari

- Punti vendita dei prodotti senza glutine

- Sevizi dell’associazione

- Analisi dei prodotti

- Informazioni utili e indirizzi (celiachia.ch).

Inoltre c’é un gruppo di sostegno, sostenuto da due membri del gruppo. Cid permette ai
celiaci di porre qualsiasi domanda o dubbio avesse, per I'etichettatura dei prodotti, per
consigli pratici, ma anche solo per parlare e per ricevere supporto.

Lo scopo principale di questo “Gruppo Celiachia” € promuovere tutte quelle attivita
proposte, che possano aiutare le persone celiache a superare le difficolta riguardanti la
malattia stessa.
Dunque l'associazione si occupa di:
1) “Informare i soci che fanno parte di questa associazione sui vari aspetti della
celiachia;
2) Assicura ai soci una consulenza dietetica e culinaria;
3) Si organizzano dei corsi pratici con lo scopo di riuscire ad autogestire la dieta
priva di glutine;
4) Cura i contatti con le industrie alimentari e le altre associazioni.” (celiachia.ch).
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8. DOMANDA DI RICERCA PICO E OBIETTIVI DEL LAVORO
DI TESI

La domanda di ricerca PICO: Utilizzando il metodo PICO, spiegato nel secondo
capitolo precedentemente, ho sviluppato la mia domanda di ricerca per poter redigere la
mia revisione della letteratura.

Nel mio Lavoro di Tesi, la P, che é riferita alla popolazione, intendo tutti i pazienti
celiachia, persone che sono affette dalla malattia della celiachia. La |, ovvero gli
interventi, sono tutti quegli interventi a livello educativo da parte dell'infermiere
presentati nella letteratura. Dunque identificare ed individuare questi tipi di interventi e
strategie e vedere/valutare i loro effetti. La C, che si riferisce alla comparazione, non ha
nessun ruolo nel mio caso. Ed infine c’é la O, che sono gli outcome, i risultati. Questi
risultati, sono lo scopo del mio Lavoro di Bachelor, cioe dopo aver individuato gli
interventi e le strategie di tipo educativo a livello infermieristico, dimostrare quanto
questi sono rilevanti per poter promuovere nel paziente celiaco I'adesione alla dieta
priva di glutine.

Obiettivi del lavoro di tesi: Prima di iniziare a sviluppare il mio lavoro di Bachelor ho
sviluppato degli obiettivi che mi ero posta. Sicuramente uno degli obiettivi principali di
questo lavoro & quello di approfondire le conoscenze teoriche della patologia stessa,
ovvero la celiachia. E una patologia che abbiamo gia trattato in questi anni a scuola,
dunque questo mi aiutera a comprendere meglio, visto che sono a conoscenza della
problematica di questi pazienti celiaci. Questo elaborato mi permettera perdo di
approfondirla in modo piu dettagliato. Un'altra conoscenza teorica che avrdo modo di
approfondire sono i concetti di educazione ed aderenza terapeutica. Riguardo
all’educazione terapeutica, indagare quali sono gli interventi che maggiormente
promuovono 'adesione terapeutica, se ci sono alcuni interventi che la favoriscono di piu
rispetto ad altre. Per quel che riguarda invece I'aderenza terapeutica quali sono gli
elementi che possono influire e limitare I'adesione e quali sono i fattori che la
favoriscono, in questo caso appunto gli interventi di educazione terapeutica.

Dunque alla fine di questo lavoro voglio arrivare a conoscere quanto & importante il
ruolo dell'infermiere. In quanto quest'ultimo, ha un ruolo fondamentale e sia presente in
ogni fase di questa patologia, prima, durante e dopo la diagnosi. || mio obiettivo &
dunque conoscere quali interventi di tipo educativo I'infermiere attua per far si che la
persona aderisca al trattamento. L'educazione terapeutica € un aspetto importante in
questo campo, e viene appunto effettuata anche dall'infermiere, per questo &
essenziale rendersi conto di quanto il nostro ruolo e rilevante in questi casi.

In sintesi, alla fine del mio Lavoro di Tesi, voglio arrivare a comprendere quanto
'educazione terapeutica dell'infermiere sia realmente efficace ed importante per
raggiungere I'accettazione del trattamento da parte del paziente.
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9. SELEZIONE DEGLI ARTICOLI

Gli articoli di studio che ho selezionato per questa revisione della letteratura, sono stati
ricercati sulle banche dati. Quelle che ho maggiormente utilizzato sono state: PubMed,
Cochrane Library, Cinhal (EBSCO), Wiley/Blackwell.

Le parole chiavi comuni che ho utilizzato nella ricerca nelle banche dati sono state:
intervention, patient education, adherence, compliance, nurse. Quest’ultime collegate
all'operatore boleano “AND” ('unico che ho utilizzato), le ho unite con altre parole piu
specifiche: gluten-free diet, coeliac disease, nutritional assessment, management.

Tultti gli articoli che ho utilizzato sono nella lingua inglese, in quanto dopo aver effettuato
anche una ricerca di documenti in italiano, non ho ottenuto alcun risultato al riguardo.

Ho usato dei criteri di inclusione e di esclusione per selezionare gli altri articoli da me
scelti:
1) | criteri di inclusione:

* L’anno di pubblicazione compreso tra il 2004 ad oggi.

* Gli studi includono sia uomini che donne.

* Articoli nel quale i partecipanti avessero gia una diagnosi della malattia della

celiachia.

* Articoli nel quale i partecipanti devono avere un’eta maggiore di 18 anni.

* L’area geografica é internazionale, ma anche nazionale.

* Articoli nella quale, se possibile, ci fosse la durata dello studio.

* Abstract consultabile

2) | criteri di esclusione:
* Articoli nel quale i partecipanti sono adolescenti
* Studi nella quale sono sottoposti meno di 50 pazienti.

Inizialmente & stato difficile trovare degli articoli che rispondessero alla mia domanda di
ricerca. Trovavo articoli molto vaghi, che mi mostravano semplicemente quanto
realmente & importante I'educazione terapeutica al fine di arrivare a raggiungere
I'obiettivo del paziente ovvero I'adesione al trattamento. Non trovavo articoli nella quale
venivano citate azioni o strategie che venivano effettuate. Ho riscontrato questo
problema poiché allinizio della mia ricerca, nelle banche dati, leggevo I'abstract o
solamente il titolo dello studio che mi veniva presentato. Cid mi ha un po’ limitato la
ricerca, poiché soffermandomi all’abstract, se questi articoli non contenevano gli
argomenti principali del mio lavoro e non rispondevano alla mia domanda di ricerca, li
eliminavo subito. A questo punto, mi sono resa conto che forse era opportuno che
leggessi l'intero articolo, di modo da capire se, quest’ultimo era pertinente o meno per
sviluppare la revisione. Iniziando a leggere l'intero articolo, ho avuto modo di individuare
degli interventi che fossero efficaci per raggiungere il mio obiettivo.

Attraverso gli studi, un limite che ho riscontrato, & che veniva esplicitato diverse volte
che questo lavoro apparteneva alle dietiste, ed & proprio cosi. Cid mi portava a scartare
I'articolo, senza rendermi conto inizialmente, che diversi studi parlano anche di
personale sanitario, dunque anche infermieri. Quest’'ultimo aspetto mi ha permesso di
riprendere gli articoli eliminati e utilizzarli per la revisione, poiché si sono rivelati di una
certa importanza.

Dunque dopo diversi ostacoli, che ho superato, sono arrivata ad avere piu articoli a mia
disposizione, che mi hanno permesso di sviluppare la revisione.
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Ho cominciato la mia ricerca nelle banche dati trovando inizialmente 17 articoli, dei quali
avrei potuto usufruire. Alcuni di questi articoli dopo aver letto il full text, ovvero 6, non
rispondevano pienamente alla mia domanda di ricerca. Come ho detto prima, si
basavano principalmente solo nel sottolineare quanto I'educazione terapeutica fosse
importante per favorire I'adesione alla dieta senza glutine. Dunque dei 11 articoli
rimasti, 3 di questi non hanno soddisfatto i criteri che mi ero prefissata, soprattutto per
quel che riguarda 'eta minore di 18 anni. Infine sono arrivata ad aver scelto 8 articoli,
ma dopo un analisi piu approfondita ho trovato che due articoli non erano pertinenti alle
ricerche che stavo facendo poiché trattavano la malattia della celiachia maggiormente a
livello sociale. Infine, ho scelto 6 articoli, che sono risultati quelli piu validi e adatti per
affrontare la revisione. Con questo piccolo schema, ho voluto un po’ mostrare a livello
grafico, il percorso che ho fatto per selezionare gli articoli che ho scelto.




10. VALUTAZIONE DEGLI ARTICOLI SELEZIONATI

Una volta selezionati gli articoli scientifici da includere nella mia revisione della
letteratura, ho utilizzato un metodo semplice e molto pratico che mi permettesse di
valutare in modo critico la qualita degli articoli scelti. Esistono diverse scale di
valutazione affidabili nel campo della ricerca, ma io ho deciso di utilizzare la seguente,
che ¢ stata ideata e proposta da Zangaro e Soeken (2017): “ A meta-analysis of studies
of nurses’ job satisfaction.”

La seguente scala di valutazione & composta da 10 items. Sono tutte domande, alle
quali, si puo rispondere con un “si” o un “no”, tranne l'ultima domanda, alla quale, le
risposte possono essere tre, ovvero: basso, moderato o alto. La risposta all’'ultima
domanda dipende da cid che si é risposto nelle domande precedenti. Ciod significa che
per rispondere “basso” il numero di risposte alle domande sovrastanti deve essere al
massimo di 4, per il “moderato” le risposte devono essere tra i 5-7, mentre per la
risposta “alto” il numero deve essere massimo di 8-9 risposte (Zangaro e Soeken,
2007).

Le domande sono:
1. Research question(s) clearly stated
2. Participants in sample were described
3. Type of facility where study was described
4. Method of data collection was described
5. Response rate was provided
6. Operational definition of the outcome variable was clearly stated
7. Instrument used to measure job satisfaction was described or identified
8. Other instruments used to measure concepts were descrbed or identified
9. Sample reliability for the job satisfaction instrument was provided
10.Overall study quality rating

Dopo aver effettuato una piccola analisi della scala di valutazione di Zangaro e Soeken
(2007), ho deciso di adattarla al mio caso. Ho deciso di eliminare due items, poiché
valutando domanda per domanda, la numero 8 e 9, sono mirate maggiormente sulla
soddisfazione del lavoro, aspetto che poco mi interessa in questo caso.

Dunque la seguente scala di valutazione modificata & la seguente:

Research question(s) clearly stated

Participants in sample were described

Type of facility where study was described

Method of data collection was described

Response rate was provided

Operational definition of the outcome variable was clearly stated

Instrument used to measure job satisfaction was described or identified

Overall study quality rating.

NGk wWN =

Per capire meglio ogni punto di questa valutazione, ho preferito tradurre la scala di
modo da facilitarmi il lavoro durante la valutazione. La traduzione & la seguente:

La domanda di ricerca € chiaramente esposta

| partecipanti al campione sono stati descritti

L’ambito in cui é stato effettuato lo studio &€ espresso

Il metodo della raccolta dati & descritto

Il tasso di risposta € stato espresso

abrwN =~
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6. E stata chiaramente definita la definizione operativa della variabile di studio

7. Gli strumenti utilizzati per misurare la soddisfazione del lavoro e stato descritto o
identificato

8. Valutazione complessiva della qualita dello studio buona.

Ho deciso di esporre i miei risultati creando una tabella di modo da poter visualizzare
meglio la valutazione degli articoli che ho selezionato per la revisione. Attraverso questa
tabella mostrero la qualita degli articoli scientifici che ho scelto in modo schematizzato.

Articolo 1 2 3 4 5 6 7 8
(Autore e

data)

Jocelyn A. OK OK OK OK OK OK
etal., 2016) 22 22

Rajpoot P. OK OK OK OK OK OK OK
et al., 2015) 22

Humayun OK OK OK OK OK OK OK

Jacobsson OK OK OK OK OK OK OK
L.R. et
Friedrichsen

M., (2011)

oy | &
®

Sacchi M.C. OK OK OK OK OK OK OK OK
etal.,
(2016)

Addolorato OK OK OK OK OK OK

ooon | 08 ®

Nella tabella esposta qui sopra, si pud notare che, solo un articolo selezionato su sei,
ha il punteggio pieno. Mentre tre articoli hanno come risultato un punteggio di sette su
otto. Infine risulta che il primo e 'ultimo articolo di studio presentato hanno un punteggio
di sei su otto.

Come mostra la tabella non tutti hanno avuto il punteggio pieno. La tabella mostra che
quattro articoli su sei, ovvero piu della meta, non ha chiaramente esposta la domanda di
ricerca, ma grazie all’articolo di studio preso interamente mi & stato possibile trovarla.
Come citato prima, il primo e 'ultimo articolo selezionato, presentano due punti che non
sono stati raggiunti, ovvero quello che la domanda di ricerca non & stata esposta
chiaramente e la seconda riguarda gli strumenti impiegati per misurare il concetto che é
stato descritto.
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Concludendo, il massimo dei punti di tutti e sei gli articoli dovrebbe essere 48, ma non
avendo soddisfatto tutti i campi richiesti dalla scala di valutazione il risultato & 41.
Nonostante non sono state compilate tutte le caselle positivamente, posso dire che gli
articoli che ho selezionato sono comunque di qualita positive.
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11. ANALISI E DISCUSSIONE DELLE RICERCHE
SCIENTIFICHE

11.1 Analisi dei risultati delle ricerche

Nel primo articolo che ho scelto, si € visto quanto & importante la conoscenza della MC.
| partecipanti all’interno di questo studio, fanno parte di un gruppo di advocacy, dunque
devono promuovere in loro, un ruolo di “educatore della propria salute”, fanno parte di
un’associazione celiachia e fanno consulti dalla dietista. Riguardo alla dieta senza
glutine fanno utilizzo di libri da cucina, internet e altro (Silvester J. et al., 2016).

In questo studio sono stati considerati 82 pazienti (88% sono donne). Il 55% dei pazienti
segue una dieta senza glutine ristretta, Il 18% ha riferito un consumo intenzionale ogni
tanto, mentre il 21% riferiva un raro consumo di glutine involontario (Silvester J. et al.,
2016).

Il risultato di questo studio mostra che i pazienti che fanno parte dell’advocacy group
hanno un’aderenza migliore alla dieta. Questo ruolo di promotore della salute della
propria vita, che viene grazie all’'appartenenza ad un’associazione celiachia permette di
migliorare I'adesione alla dieta senza glutine (Silvester J. et al., 2016).

Nel secondo articolo selezionato viene sottolineato che ci sono diverse barriere che
ostacolano il mantenimento della dieta senza glutine. Una di queste barriere, che risulta
quella piu importante & I'inadeguata informazione ed educazione riguardo alla patologia,
all'alimentazione, alla contaminazione del cibo e cosi via. Dopo la diagnosi definitiva, il
mantenimento della dieta ¢ il fattore piu importante (Rajpoot P. et al., 2015).

In questo studio sono stati trattati 172 pazienti affetti da celiachia. 25 pazienti hanno
lasciato durante il periodo di studio, mentre uno € morto (la ragione non si sa). Dunque
sono stati analizzati i dati di 146 pazienti (54 pazienti che disapprovano il trattamento e
92 pazienti gia a dieta senza glutine da almeno 6 mesi). Questi pazienti sono stati
sottoposti a counselling per la dieta senza glutine. Inizialmente si fa una piccola
investigazione sul paziente e sulla famiglia su quanto sanno della patologia e
dellimportanza dell’aderenza alla dieta a lungo termine. Viene eseguito da una dietista
specializzata e da infermieri. Il counselling & importante per i pazienti, per insegnare a
loro e far comprendere a loro la patologia e la dieta senza glutine. Viene eseguito anche
'assessment del livello di aderenza alla dieta, attraverso un questionario. Un’ulteriore
assessment dei sintomi, sempre attraverso un questionario. E per ultimo viene anche
fatto un questionario di assessment sulle barriere che si possono riscontrare nel
seguimento della dieta senza glutine (Rajpoot P. et al., 2015).

Per quanto riguarda I'assessment all’aderenza della dieta, i pazienti che gia seguivano
la dieta solo 53.2% avevano un’ottima o buona aderenza il restante 46,7% era scarsa o
molto scarsa. Con una consulenza ripetuta il 92,4% ¢ diventata eccellente o buona il
7% rimanente era rimasta comunque scarsa. Mentre per i paziente che disapprovavano
il trattamento dopo la prima consulenza il 64,8% dopo un mese ha mantenuto un’ottima
o buona adesione, aumentata nei 6 mesi di follow-up al 96.3% (Rajpoot P. et al., 2015).
| ripetuti incontri di counselling aumentano il livello di adesione al trattamento (Rajpoot
P. etal., 2015).

Il terzo articolo da me scelto e valutato, spiega, come anche gli altri articoli, che il
trattamento della MC richiede una ristretta dieta senza glutine, e che una grande
porzione dei pazienti non la rispetta (Humayun M. et al., 2017). Si raccomanda
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I'appartenenza ad una societa celiaca e la consultazioni regolari di counselling con la
dietista e altri operatori sanitari per una migliore comprensione della malattia e delle
etichette alimentari (Humayun M. et al., 2017).

Questo studio ha selezionato 972 pazienti provenienti da un contesto ospedaliero, in cui
& stata confermata istologicamente la celiachia. E stato inviato a loro un gestionario,
riguardante le informazioni che hanno sulla diagnosi, abitudini riguardo la dieta, i
sintomi e le difficolta che hanno nel mantenere la dieta senza glutine. Al questionario
hanno risposto 375 adulti celiaci. Durante la consultazione di counselling, al momento
della diagnosi, I'89% ha ricordato di essere stato informato di seguire una dieta
rigorosa, con il 92% che riceve un rinvio a una dietista. La maggioranza ha dichiarato di
essere soddisfatto con le informazioni ricevute dal consulente sanitario.

| pazienti che sono membri di un gruppo di celiachia (Celiack UK) avevano un
punteggio CDAT (Coeliac Dietary Adherence Test) significativamente inferiore rispetto
ai non membri (Humayun M. et al., 2017).

Per quel che riguarda il quarto articolo selezionato, si & potuto notare come Il
trattamento alla celiachia & solamente la dieta senza glutine, la quale richiede una
significante educazione al paziente, motivazione e controlli di follow-up (Sacchi MC. et
al., 2016).

In questo studio sono stati inclusi 226 pazienti con diagnosi la malattia della celiachia. Il
79% sono donne.

Il follow-up includeva delle visite ambulatoriale in cui venivano fatti dei consulti
educazionali e di motivazione, test sierologici, parametri nutrizionali e cosi via.

Il 41,9% dei pazienti ha avuto una piena adesione al programma di follow-up, mentre il
23,6% non é stato sottoposto ad alcun controllo. Tra i pazienti con piena adesione al
protocollo di follow-up, I'87,5% aveva un'adeguata conformita alla dieta senza glutine,
mentre solo il 40% dei pazienti con <50% aderenza al follow-up, ha mostrato una
adeguata conformita alla dieta (Sacchi MC. et al., 2016).

Un programma di follow-up dovrebbe essere proposto nella gestione dei pazienti celiaci
adulti (Sacchi MC. et al., 2016).

Il quinto articolo da me selezionato, un aspetto che viene segnalato inizialmente & che
dal momento che viene rispettata la dieta senza glutine, per il paziente smettono di
insorgere i sintomi, avviene una rapida riduzione anche dei sintomi gastrointestinali e
migliora il benessere e la qualita di vita (Jacobsson L.R. et Friedrichsen M., 2011).

Gli interventi che vengono effettuati in questo studio sono rivolti principalmente
all’educazione del paziente. Lo studio ha indagato gli effetti di questi interventi sulla
dieta senza glutine. Si tratta di interventi sull'insegnamento del problem-based learning
e la partecipazione alla “Celiac School” (Jacobsson L.R. et Friedrichsen M., 2011).
Sono state considerate 108 donne, dal sud della Svezia. Avevano tutte una diagnosi di
celiachia. Nel totale di 108 partecipanti donne, due sono state escluse perché avevano
altre malattie complicate. 3 donne non hanno completato gli interventi di gruppo dopo
10 settimane e una persona ha fallito al follow-up dopo 6 mesi. Tutti gli altri membri del
gruppo hanno completato il follow-up dopo 10 settimane dall’inizio. Si & visto che la
maggior parte dei sintomi nei pazienti regredisce (Jacobsson L.R. et Friedrichsen M.,
2011).

L'ultimo articolo scelto cita, come anche tutti gli articoli in precedenza, che la dieta
senza glutine rappresenta il piu importante trattamento della malattia della celiachia. Si
parla di una riduzione della qualita di vita e del benessere del paziente nel caso la dieta
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non viene mantenuta regolarmente. In questo studio, viene spiegato, dell'importanza
del supporto psicologico, poiché nel caso di ansia, depressione o altri stati d’animo
negativi ci sara una scarsa aderenza al trattamento (Addolorato G. et al., 2004).

Sono stati considerati 112 pazienti adulti con la diagnosi di celiachia. Il 58,9% (n=66) &
affetto da ansia e depressione. Di questi ultimi 33 (gruppo A) é stato subito avviato un
gruppo di supporto psicologico e counselling dopo la diagnosi e I'inizio della dieta senza
glutine. Gli altri 33 (gruppo B) non hanno avuto alcun sostegno ed aiuto (Addolorato G.
et al., 2004).

Viene eseguito un assessment psicologico, per valutare se c’é la presenza di quale
disturbo d’ansia, depressione o altri disturbi a livello psicologico che potrebbero
ostacolare I'aderenza al trattamento. Un altro intervento che viene effettuato & un
supporto psicologico e counselling (Addolorato G. et al., 2004).

| risultati di questo studio sono, per quanto riguarda I'adesione alla dieta senza glutine,
che nel periodo di follow-up di 6 mesi, solo il 9,1% (n=3) pazienti del gruppo A hanno
mostrato una scarsa conformita al trattamento, mentre nel gruppo B 39,4% (n=13) sono
i pazienti che hanno mostrato scarsa conformita alla dieta. Di questi ultimi pazienti,
12,1% (n=5) hanno avuto una ridotta ricaduta nella dieta contenente glutine.

11.2 Discussione

Tutti e sei gli studi affermano che l'unico trattamento, alla quale, la malattia della
celiachia risponde ¢ il fatto di seguire una dieta priva di glutine. Nonostante questo, gli
studi confermano che c’@ ancora un’alta proporzione di paziente che non aderisce al
trattamento (Humayun M. et al., 2017).

La malattia della celiachia € oggi un problema che &€ molto piu presente e che &€ sempre
piu in aumento, come ho anche spiegato nelle pagine teoriche inizialmente. Coinvolge
circa I'1% della popolazione adulta (Humayun M. et al., 2017).

La maggior parte degli studi trovati, conferma cid che ho anche scritto nel quadro
teorico della celiachia, ovvero che le persone che sono maggiormente colpite da questa
malattia sono le donne rispetto agli uomini. Difatti solo in due studi (Addolorato G. et al.,
2004, Rajpoot et al., 2015) non vengono suddivisi gli uomini dalle donne all'interno del
campione. Uno studio (Jacobsson L.R. et Friedrichsen M., 2011) viene fatto solo sulle
donne, mentre negli studi rimanenti vengono suddivisi gli uomini dalle donne, ma
quest’ultime sono sempre in maggioranza. Cio conferma la teoria iniziale.

Come spiegato nelle righe sovrastanti, cid che emerge da questi studi, & che gran parte
della popolazione (o pazienti) non aderisce completamente al trattamento.

Tutti gli studi mostrano, e danno una conferma, che i pazienti che seguono una dieta
rigorosa, priva di glutine, hanno una buona qualita di vita. Questo significa che hanno
una riduzione dei sintomi generali e gastrointestinali, hanno un benessere maggiore,
stanno meglio con loro stessi ed hanno un’alta qualita di vita.

Quello che € emerso fra i diversi studi, & che gli interventi educativi forniti al paziente
celiaco, sono una grande fonte, un buon punto di riferimento per far fronte alla dieta
senza glutine. L’educazione terapeutica permette a loro di capire, quanto € realmente
importante seguire questo trattamento a lungo termine, per vivere meglio.

Nella maggior parte degli articoli emerge che, per questi pazienti, far parte di
un’associazione per celiaci, allinterno della quale ci sono operatori e professionisti
sanitari, che educano il paziente, aiuta molto nell’aderenza del trattamento. Il fatto di
appartenere ad un’associazione per celiaci, permette al paziente celiaco di far parte di
un gruppo di educazione terapeutica. Quest’ultimo gli mostra come ottenere un ruolo di
advocacy, ovvero di promotore della salute, educatore della propria vita, della propria
salute e della propria malattia (Silvester J. et al., 2016).

29



Dunque essere membri di un gruppo di associazione di celiachia permette ai pazienti di
essere piu aderenti e rispettosi nel seguire una dieta priva di glutine (Humayun M. et al.,
2017; Silvester J. et al., 2016). Nel capitolo 7 (“Supporto territoriale”) si pud andare a
vedere un po’ cio che viene effettuato all'interno di queste associazioni per promuovere
il paziente ad aderire al trattamento. Possiamo notare, che come anche a livello
internazionale, anche nel nostro luogo, possiamo usufruire di questa opportunita,
ovvero di avere un’associazione per celiaci.

Dagli articoli esaminati, si pud notare che un altro intervento che & prevalso da diversi
articoli, ovvero il counselling. Negli studi viene affermato che, i pazienti che seguono ed
effettuano il counselling sono maggiormente complianti al trattamento per celiaci studi
(Addolorato G. et al., 2004; Rajpoot et al., 2015). Al counselling, ci si pud collegare ai
consulti dalla dietista e degli altri operatori sanitari, nei quali vengono eseguiti delle
azioni come: l'ascolto attivo, la valutazione, I'educazione, ecc. In piu articoli, viene
sottolineato come i consulti singoli non hanno nessun beneficio, mentre i consulti
ripetuti favoriscono maggiormente l'aderenza terapeutica, aumentandone la qualita
(Rajpoot et al., 2015). Questi consulti sono utili per il paziente, poiché all'interno di essi
viene informato su cid che e la sua malattia, il suo trattamento, I'importanza di
quest’ultimo, si viene informati sull’alimentazione, su cid che si pud assumere e su Cio
che non si pud assumere, sulla lettura delle etichette degli alimenti, ecc. (Humayun M.
et al., 2017).

Collegato alle consulenze, dai diversi articoli emerge che anche gli assessment sono di
importante rilevanza. Gli assessment permettono di comprendere quanto il paziente
conosce, quanto lui sia aderente alla terapia, quali sono i suoi sintomi, il grado della
qualita di vita. Attraverso questi si puo capire, qual € il grado di gravita della situazione
del paziente, sul come proseguire per arrivare all'obiettivo dell’aderenza. Si é visto che
questi assessment, se eseguiti con regolarita, permettono al paziente poi di avere una
buona qualita di vita e di benessere, di ridurre i sintomi gastrointestinale ed
extraintestinali e di favorire I'aderenza terapeutica (Rajpoot et al., 2015; Jacobsson L.R.
et Friedrichsen M., 2011).

Secondo gli articoli selezionati, dopo averli analizzati, si & notato come un continuo
follow-up, ripetuto costantemente e in tempi giusti, si mantiene un’adeguata aderenza
terapeutica, una riduzione dei sintomi, una buona qualita di vita per il paziente e peri
famigliari (Rajpoot et al., 2015; Jacobsson L.R. et Friedrichsen M., 2011; Humayun M.
et al., 2017; Addolorato G. et al., 2004; Silvester J. et al., 2016; Sacchi MC. et al.,
2016).

Gli articoli da me trovati e in seguito esposti all’interno della revisione, hanno dei risultati
differenti tra di loro, ma che si collegano allo stesso tempo tra di loro. Uno completa
I'altro, di modo da arrivare a mirare I'obiettivo principale.

All'interno di tutti e sei gli articoli si & constato un’altra volta quanto sia fondamentale il
ruolo di ogni operatore sanitario. Di quanto sia importante la collaborazione fra di loro.
Importante in prima persona ¢é la dietista che fa il consulto, ma prima c’é il ruolo di
infermiere che esegue gli assessment per valutare la situazione e indirizzare il paziente
dalla dietista. Poi il gastroenterologo che annuncia la diagnosi & un'altra figura
importante. Dunque € importante I'interprofessionalita (Rajpoot et al., 2015; Jacobsson
L.R. et Friedrichsen M., 2011; Humayun M. et al., 2017; Addolorato G. et al., 2004;
Silvester J. et al., 2016; Sacchi MC. et al., 2016).
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Per quanto riguarda una eventuale ricerca futura, durante I'analisi e questa discussione
sono fuoriuscite alcune domande, alle quali mi sarebbe piaciuto avere delle risposte.
Ricercando il materiale per questa revisione, riguardante questo argomento della
malattia della celiachia, si sono presentati molti articoli sulla celiachia in generale.
Mentre sono stati minori gli articoli riguardanti proprio I'assistenza infermieristica.
Sarebbe opportuno proprio valutare quanto il ruolo di infermiere fa in tutto cio. Quali
sono gli aspetti che lo toccano maggiormente. Cid dimostra che la malattia della
celiachia € un malattia, che con gli anni sta aumentando, piano piano, e che ancora &
necessaria una maggiore ricerca riguardante ad essa. Rimane ancora un po’ una
malattia “sconosciuta” rispetto ad altre patologie che sono magari maggiormente
conosciute e sono piu sviluppate anche a livello pratico, ovvero di trattamento.

11.3 Limiti

Ho riscontrato diversi limiti durante I'elaborazione della revisione. Innanzitutto, un primo
ostacolo, & stato lo scarso numero di articoli trovati che rispondessero alla mia
domanda di ricerca. Mi aspettavo di trovare un numero di studi piu alto. Ma con una
ricerca piu approfondita e mantenendo dei criteri di inclusione piu vasti e quelli di
esclusione piu ristretti, sono arrivata a trovare degli articoli pertinenti.

Per quel che riguarda la domanda PICO, mi ero soffermata inizialmente a trovare
interventi che riguardassero solamente il ruolo di infermieri, ma purtroppo non & stato
cosi. Tutti gli interventi che ho trovato nelle banche dati, come spiegato nei capitoli
precedenti, € che comprendevano principalmente i dietisti e poi anche gli altri operatori
sanitari, ovvero infermieri, medici, ecc. Dunque ho trovato degli interventi che
comprendessero si il ruolo di infermiere, ma sempre in collaborazione con altri operatori
sanitari, tra cui molto di frequente la dietista.

Per quel che riguarda i risultati degli studi, ogni studio aveva un metodo diverso per la
valutazione, dunque € impossibile avere un parametro uguale per tutti e poter trovare le
differenze. Ogni studio aveva un parametro di valutazione diverso, scale differenti.
Dunque c’é stato un po’ un limite nel paragonare i diversi studi.

Per quel che riguarda I'elaborazione della revisione, a livello di stesura del testo, un
ostacolo che ho avuto, che mi ha richiesto diverso tempo € stata la bibliografia. Grazie
all'utilizzo di “Zotero” mi e stato piu facile effettuare la bibliografia, ma inizialmente &
anche stato complicato capire il suo funzionamento.

Sicuramente un punto in cui ho dovuto lavorare molto e in cui ho trovato maggiormente
difficolta & stata la discussione. All'interno di essa, é stato difficile mettere insieme le
idee e i pensieri che i diversi autori avevano esposto all'interno dei loro articoli e riuscire
a fare un testo unico e comprensivo al lettore. | concetti degli articoli, tra di loro, non
sono molto differenti, ma in ogni caso, metterli insieme in un capitolo unico & stato
inizialmente complicato.

Come ultimo punto, sicuramente un aspetto che mi ha frenato molto, a livello di
tempistica, & stata la traduzione degli articoli, dalla lingua inglese alla lingua italiana.
Grazie, ai corsi fatti a scuola e all'utilizzo del traduttore online, mi hanno permesso di
comprendere con piu facilita gli articoli trovati.
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12. CONCLUSIONI

Sin dall’inizio del mio lavoro di tesi ero convinta di voler affrontare questo tema. In parte
perché mi intrigava questa patologia, visto che io sono celiaca, ma anche perché mi
piaceva come argomento, visto che & anche stata trattata a scuola. Il mio desiderio piu
grande era dunque quello di approfondire la celiachia.

Per quel che riguarda la domanda di ricerca, ovvero “Quali e quanto sono importanti gli
interventi e le strategie, a livello educativo, che possono portare il paziente ad una
maggiore aderenza alla dieta senza glutine?”, penso di essere riuscita a rispondere in
modo corretto ed adeguato. Inizialmente non & stato facile trovare degli interventi
esaustivi che mi permettessero di rispondere alla mia domanda, ma con una ricerca piu
avanzata qualche informazioni in piu é stata trovata. Per quel che riguarda invece
'importanza che ha I'educazione terapeutica, nella gestione del paziente celiaco, ho
avuto la conferma da tutti e sei gli articoli. Dunque da questo lato posso dire che ho
risposto in modo approfondito alla domanda di ricerca.

Sono soddisfatta di aver raggiunto gli obiettivi che mi ero prefissata per il mio lavoro di
tesi, grazie al lavoro e alla ricercare effettuata.

In questi nove mesi, ho avuto dei momenti bassi e alcuni alti, e se devo essere sincera
sono prevalsi i momenti bassi. L'inizio e stato difficile, poiché mi & sembrato di entrare
in un campo sconosciuto, non sapevo come muovermi, quali passi fare. Dunque i primi
mesi, li ho sfruttati per il quadro teorico, perché mi sembrava l'aspetto piu semplice
della tesi rispetto alla revisione. Per quanto riguarda, invece, la revisione, ho avuto un
sostegno da parte del docente, che mi ha indirizzato verso la strada giusta e mi ha
permesso di sbloccarmi. Ho utilizzato gli ultimi mesi per la ricerca degli articoli
scientifici, I'analisi dei dati e la discussione. Premetto che sono una persona che
esegue un po’ tutto all’'ultimo momento, ma cercando di rispettare la tempistica e con la
mia volonta, questa volta &€ andata un po’ meglio. Sicuramente se potessi tornare
indietro nel tempo, avrei gestito meglio i tempi e probabilmente avrei avuto piu momenti
alti che bassi. Oltre a questo, sono comunque soddisfatta del lavoro che ho svolto,
perché mi sono da sempre impegnata nella ricerca, nella scrittura, nel ragionamento e
ho anche spesso cercato il confronto con i miei compagni di scuola.

Credo comunque che ho affrontato questo lavoro nel migliore dei modi, nonostante le
difficolta riscontrate, ho sempre cercato di superarle trovando strategie interne ed
esterne.

Questo lavoro di tesi mi ha fatto crescere in due diversi aspetti, sia a livello personale
che a livello professionale.

Per quanto riguarda il livello personale, ho avuto modo di imparare a gestire ed
organizzare il lavoro e i miei tempi, nonostante gli orari scolastici, gli esami e poi negli
ultimi periodi i turni di lavoro. Un altro punto su cui sono cresciuta a livello personale,
che penso sia I'aspetto che piu mi tocca, € la mia aderenza terapeutica alla dieta senza
glutine. Affrontando questo lavoro, mi sono resa conto piu volte, di quanto sia realmente
importante seguire una dieta ristretta. Ho notato che man mano andassi avanti con il
lavoro, capivo che la mia aderenza terapeutica alla dieta senza glutine poteva
sicuramente migliorare. Infatti mi sono prefissata un obiettivo per quando avrei finito e
consegnato questo lavoro di tesi, ovvero di attuare qualche intervento per favorire una
migliore adesione.
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Invece, a livello professionale, ho avuto modo di apprendere delle nozioni che
sicuramente nel futuro professionale mi saranno di grande aiuto, non solo per questa
patologia della celiachia, ma anche per altre malattie. Questo perché I'educazione
terapeutica € un tema che deve (o pud) essere utilizzato e applicato in tante patologie e
in tanti contesti sanitari. Questo ruolo di educatore, o meglio di promotore della salute,
sara sicuramente un aspetto che mi porterd nel bagaglio per quando diventero
infermiera, perché & un punto nel quale verrd confrontata molto spesso nella vita da
infermiera.

Sicuramente un altro aspetto che mi porterdo nel mio bagaglio di apprendimento é il
lavoro interprofessionale (team multiprofessionale), un aspetto che abbiamo
approfondito molto a livello scolastico, ma che ho anche riscontrato diverse volte
durante la realizzazione di questo lavoro.
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