CRISS

Centro diricerca e servizio
sullintegrazione socio-sanitaria

UNIVERSITA
POLITECNICA
DELLE MARCHE

Un nuovo strumento di rete tra pazienti, famiglie ed operatori
per la Sclerosi Laterale Amiotrofica: il FLSS

Giulia Mancinelli
CRISS, DISES, UNIVPM, Ancona (Italia)

g.mancinelli@univpm.it, criss@univpm.it

El documento se refiere a la experiencia llevada a cabo por la Regione Marche, por el Centro de Investigacidon y Servicio sobre la Integracion Sociosanitaria
(CRISS) de la Universita Politecnica delle Marche y por el ASUR (Empresa Sanitaria Unica Regional) entre 2013 y 2014 en el ambito de la esclerosis lateral
amiotroéfica (ELA). A través de la metodologia del Family Learning socio-sanitaire (FLSS) se realizaron algunos recorridos de formacion para los pacientes
aquejados de ELA y sus familias. El objetivo fue el de favorecer el empoderamiento del paciente y su familia para mejorar la gestiéon de la salud a domicilio.

A nivel regional el proyecto interesé a aproximadamente 111 personas (pacientes, familiares y cuidadores) y 85 profesionales sanitarios y sociales de la
region. Los resultados del proyecto superaron las expectativas y se espera que esta iniciativa prosiga en un futuro préximo.

1. Introduzione

La Regione Marche, il Centro di Ricerca e
Servizio  sull'Integrazione  Socio-Sanitaria
(CRISS) dell’lUNIVPM e I'ASUR hanno deciso di
attivare nel 2013 un percorso innovativo di
educazione terapeutica, il Family Learning
Socio-Sanitario, volto a  favorire |l
miglioramento della qualita della vita del
paziente affetto da Sclerosi Lateriale
Amiotrofica (SLA) e dei suoi familiari e/o
caregivers attraverso I'aumento delle capacita e
competenze per la gestione della patologia.

2.Che cos’e il FLSS

Il FLSS é stato ideato e creato dal CRISS nel
2005. Si tratta di un percorso formativo di
educazione terapeutica che coinvolge da un
lato un gruppo di pazienti e i propri familiari
e caregivers, dall’altro alcuni professionisti del
settore sanitario e sociale (esperti).

Gli esperti trasmettono ai pazienti e familiari
una serie di conoscenze e competenze (saperi
minimi) utili per la gestione della patologia,
coadiuvati dalla presenza di un tutor.

3. Descrizione del progetto
Il progetto ha previsto nel 2013 la costituzione
di un tavolo regionale (GTOR) contraddistinto
da forte multidisciplinarieta e
multiprofessionalita degli esperti e dalla
compresenza del CRISS, della Regione Marche,
della direzione ASUR, e dei rappresentanti delle
associazioni di volontariato presenti sul
territorio (AISLA e Fondazione Paladini). Il
tavolo regionale, riunitosi per circa un anno, ha
definito in maniera dettagliata i percorsi di FLSS
da attivare:

- numero e sedi dei percorsi

- professionisti sanitari e sociali da coinvolgere

- criteri di arruolamento dei pazienti
- saperi minimi da trasmettere

Tra il 2013 e il 2014 sono stati costituiti 5 tavoli
locali (GTOL), multiprofessionali e
multidisciplinari, e individuati i 5 Tutor
responsabili del percorso di FLSS.

| GTOL hanno quindi partecipato ad una
formazione specifica realizzata dal CRISS sulla
metodologia del FLSS e condiviso il percorso
formativo definendo il calendario degli
incontri.

/

Nel 2014 sono stati quindi realizzati i 5 percorsi
di FLSS in ambito SLA, uno per ogni Area Vasta:
- Fano
« Ancona
- Fermo
- Macerata
- Ascoli Piceno

Ogni percorso si é articolato in 8/10 incontri,
della durata di circa tre ore, svolto in un setting
non sanitario.

A livello regionale il progetto ha coinvolto circa
111 persone (pazienti, familiari e/o caregivers) e
85 professionisti sanitari e sociali del territorio
regionale.

4. Risultati

| risultati del progetto hanno superato le
aspettative attese.

Dai questionari somministrati al termine del
percorso formativo a pazienti, familiari e
professionisti emergono i seguenti dati in
merito al livello di gradimento degli incontri di
FLSS svolti:

familiari

pazienti

professionisti

4 N\
B molto soddisfatto

B abbastanza soddisfatto
i né soddisfatto né

insoddisfatto

M piuttosto insoddisfatto

- . .
N molto insoddisfatto D

5. Conclusioni

Il FLSS e stata un'occasione concreta di
costruzione di relazioni e di reti di
collaborazione tra pazienti, familiari ed esperti.
Lincontro dei professionisti con le famiglie
durante i corsi di FLSS ha inciso sui rapporti e le
relazioni e ha contribuito a far scomparire |l
senso di solitudine che la patologia comporta.
Si riportano alcuni commenti estrapolati dai
questionari effettuati in merito al percorso di
FLSS svolto:

“Credo che gli argomenti trattati rispecchino a 360°

le problematiche della SLA. Sono stati ben
rappresentati e discussi; sollevati in modo sufficiente
dubbi e risolti con altrettanta chiarezza e
professionalita. Tutti compagni di viaggio in un
clima sereno, dove ci si comprende parlando tutti
un'unica lingua.”
(Francesco, paziente)

“Per la prima volta non mi sono sentita sola. (Il
percorso di FLSS) E' stato molto utile per conoscere
altre persone nella stessa situazione, per confrontarsi
con loro e per confrontarsi con tutto il personale
sanitario.”
(Anna, familiare)

“Gli incontri si sono svolti nel migliore dei modi e
nelle tempistiche preventivate. E' stato il primo
incontro del FLSS a cui io ho avuto la possibilita e il
piacere di partecipare. Oltretutto una sorpresa in
positivo del raggiungimento degli obiettivi e della
partecipazione dei familiari e degli stessi pazienti
affetti da SLA.”

(Marco, esperto)
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Per ulteriori informazioni sui percorsi di FLSS e sulle
attivita del CRISS visitare:

WWW.Criss.univpm.it
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