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Premessa



Introduzione

MMG è il primo soggetto chiamato a rilevare il bisogno di 
cure domiciliari e ad attivare il percorso appropriato, sulla 
base di una valutazione globale del paziente.



Obiettivi
• Mappare i bisogni assistenziali nella 

gestione dei problemi di salute legati 
alla cronicità e disabilità per 
identificare azioni e interventi a 
supporto dell’autogestione di tali 
condizioni da realizzare in un secondo 
momento

• Costruire una survey da lanciare a 
livello nazionale utilizzando come 
substrato i dati di questa tesi e di altri 
studi in corso.



Materiali e 
Metodi



Materiali e 
Metodi

Una ricerca Qualitativa



Partecipanti e Paziente Co-ricercatrice

Pz Genere Età patologie Tipo AD Situazione familiare 
1 M 70 Fibrosi polmonare idiopatica ADI 2 vive con moglie e figlio
2 F 75 osteoma vertebrale, linfedema AAII, 

ulcera piede dx 
ADI 1 vive col marito

3 M 72 M. di Parkinson, atrofia 
multisistemica, disartria e disfagia 

ADI 2 solo, caregiver formale h24

4 F 63 k squamo ano, adk pancreas 
metastatico, amputazione AIdx per 
metastasi ossea ascessualizzata 

ADI 2, ora 
ADP

vive col marito, figlio non 
convivente

5 M 68 ictus emorragico, disartria, 
emiparesi dx

ADP vive con moglie, 2 figli non 
conviventi

6 M 67 ictus ischemico in sindrome di 
Moschowitz, obesità, IVU ricorrenti

ADI 1 vive con moglie, CG formale 5h 
5gg/7. 2 figlie non conviventi 

7 F 90 scompenso cardiaco, sarcopenia, 
osteoporosi, frattura femore dx, 
crolli vertebrali

ADP vive con CG formale h24 5gg/7. 2 
figli conviventi in gg festivi

Anna Paola convive fin da piccola con la malattia di Pompe, laureata in architettura oggi è impegnata in attività 
di advocacy, formazione e partecipazione attiva nell’associazione nazionale di riferimento per la sua patologia.



International Classification of 
Functioning, Disability and Health

14 sottotemi collegati a 18 categorie ICF:
• 5 sottotemi collegati a Funzioni corporee
• 5 sottotemi collegati a Attività e partecipazione 
• 8 sottotemi collegati a Fattori ambientali



Risultati e discussione

Bisogno di assistenza medica o 
infermieristica domiciliare da 
parte di professionisti sanitari                    

e5800 Servizi sanitari

Bisogno di una relazione con 
professionisti sanitari                        

e355 Professionisti sanitari

Bisogno di caregivers formali e 
informali che diano una mano         

e310 Famiglia immediata e e340 
Fornitori di assistenza personale 

e assistenti personali

Bisogno di potenziare la propria 
autonomia                                            

d2304 Adattarsi ai cambiamenti 
nella routine quotidiana e e1150 

Prodotti e tecnologie generali per 
l'uso personale nella vita 

quotidiana 

Essere gelosi della propria casa               
b1264 Apertura all'esperienza

Bisogno di organizzare i trasporti                       
b1641 Organizzazione e 

pianificazione

Bisogno di superare le difficoltà 
nella gestione del denaro e 
nell’effettuare pagamenti                                    

d860 Transazioni economiche 
fondamentali

Bisogno di aiuto economico per un 
caregiver formale e le terapie 

farmacologiche                                  
e1650 Attività finanziarie

Bisogno di mantenere rapporti 
sociali nonostante la malattia     

d750 Relazioni sociali informali 
Un cambiamento totale   e4 Atteggiamenti

Bisogno di ritrovare un ruolo nella società                                                           
d920 Ricreazione e tempo libero e b1643 Flessibilità cognitiva

Reazioni emotive legate all’esperienza di malattia

Bisogno di rielaborare l’esperienza di malattia affrontando il cambiamento

Bisogno di narrarsi                                                                                                                  
d3308 Parlare, altro specificato

Bisogno di adeguarsi e adattarsi avendo coscienza della nuova condizione                                                                                                                            
b1301 Motivazione e b1645 Giudizio

Bisogno di prossimità delle persone  e dei servizi assistenziali

Bisogno di correggere i fattori ostacolanti un normale svolgimento della vita quotidiana

Sentire il bisogno di uscire di casa nonostante le barriere 
architettoniche                                                                                                                              

e150 Progettazione, costruzione e prodotti e tecnologie per l'edilizia 
di edifici ad uso pubblico

Bisogni della persona inserita nella sua dimensione sociale



Bisogno di rielaborare l’esperienza di malattia affrontando il cambiamento

Bisogno di ritrovare la propria dimensione di Salute

Definendo strumenti per affrontare i nuovi limiti 
insorti come:
• conoscere le proprie patologie;
• seguire un percorso di accettazione della nuova 

condizione;
• essere determinati;
• assumere terapie farmacologiche:

Narrando le esperienze 
vissute



Bisogno di rielaborare l’esperienza di malattia affrontando il cambiamento

Linking ICF con:

• d3308 Parlare, altro specificato
• b1301 Motivazione
• b1645 Giudizio 

Proposta

Creare un momento di confronto 
narrativo col professionista per integrare 
conoscenze sulla malattia e rafforzare la 
motivazione personale

b Funzioni del corpo > b1 Funzioni mentali > b130 Funzioni 
energetiche e di azionamento

b Funzioni del corpo > b1 Funzioni mentali > b164 Funzioni 
cognitive di livello superiore



Bisogno di prossimità delle persone e dei servizi assistenziali

Si descrivono le relazioni di cura con professionisti 
sanitari e caregiver arrivando a definire il rapporto 
tra medico e paziente a domicilio come: 

Si sottolinea la necessità di professionisti presenti e 
proattivi che riconoscano nella persona un vissuto 
anche emotivo, non vedendola solo come un 
numero:



Bisogno di potenziare la propria autonomia per

Questo attraverso ausili talvolta difficili da reperire:

Non sovraccaricare i 
familiari

Sentirsi utili



Bisogno di prossimità delle persone e dei servizi assistenziali

Linking ICF con:

• e355 Professionisti sanitari 
• e310 Famiglia immediata
• e340 Fornitori di assistenza personale e assistenti personali
• d2304 Adattarsi ai cambiamenti nella routine quotidiana
• e1150 Prodotti e tecnologie generali per l'uso personale nella vita 

quotidiana
• b1264 Apertura all'esperienza

Proposta

Con strumenti: identificare limiti all’autonomia 
dei pazienti definendo programmi riabilitativi 
personalizzati o sviluppando prodotti di 
supporto

Co-ricercatrice: Interdipendenza vs autonomia

d Attività e partecipazione > d2 Compiti e richieste generali > 
d230 Svolgimento della routine quotidiana



Bisogno di correggere i fattori ostacolanti un normale svolgimento 
della vita quotidiana

Tra i fattori ostacolanti lo svolgimento della vita 
quotidiana i partecipanti hanno identificato:
• dover organizzare i trasporti;
• presenza di barriere architettoniche;
• difficoltà nel gestire il denaro e i pagamenti;
• sostenere spese elevate per terapie, riabilitazione 

e caregiver formale

«Però noi che siamo costretti, e non siamo pochi, a girare con 
deambulatori, con carrozzine a rotelle, non riusciamo. Noi saremmo 
anche autosufficienti, ma non è possibile per questa problematica»



Bisogno di correggere i fattori ostacolanti un normale svolgimento 
della vita quotidiana
Linking ICF con:

• b1641 Organizzazione e pianificazione
• e150 Progettazione, costruzione, prodotti e tecnologie 

per l'edilizia di edifici ad uso pubblico
• d860 Transazioni economiche fondamentali
• e1650 Attività finanziarie

Proposta Realizzare ovunque una mappa della città 
con aree pubbliche e locali accessibili

Co-ricercatrice: lavoro nascosto della disabilità

e Fattori ambientali > e1 Prodotti e tecnologia



Bisogni della persona inserita nella sua dimensione sociale

Viene riportato il cambiamento subito nella vita di 
relazione descrivendo l’interazione tra malattia, 
relazioni sociali e senso di utilità personale.

La malattia è vista come opportunità di evoluzione 
di rapporti:

Viene espresso il bisogno di ritrovare un ruolo nella 
società adatto ai nuovi limiti



Bisogni della persona inserita nella sua dimensione sociale

Linking ICF con:

• d750 Relazioni sociali informali 
• d920 Ricreazione e tempo libero
• b1643 Flessibilità cognitiva

Proposta
• Implementare l’accesso a tecnologie assistive e 

supporto alla formazione digitale;
• Inserire obiettivi sociali e partecipativi nel PAI

b Funzioni del corpo > b1 Funzioni mentali > b164 Funzioni 
cognitive di livello superiore > b1643 Flessibilità cognitiva

Co-ricercatrice: sviluppare contesti adeguati a esprimere le proprie competenze



Punti di forza e Limiti 
dello studio



Conclusioni



Survey
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Materiali e 
Metodi

Una ricerca Qualitativa

• suddivisione del corpus dati in sequenze di 
conversazione e definizione delle etichette

• combinazione delle etichette e 
identificazione di temi e sotto-temi principali

• descrizione dei temi e stesura report risultati



Bisogno di rielaborare l’esperienza di malattia affrontando il cambiamento

I partecipanti hanno definito critico soprattutto il 
momento della dimissione ospedaliera:  

Velocizzato



Bisogno di prossimità delle persone e dei servizi assistenziali

Questa tipo di rapporto permette di affrontare 
ostacoli mentali e fisici:

Oltre a far percepire l’assistenza ricevuta come più 
comoda:



Bisogno di prossimità delle persone e dei servizi assistenziali

Bisogno del supporto di caregiver

Criticità riscontrate:
• carico sui familiari;
• insorgenza di malattie nel caregiver familiare, 

talvolta anziano:

Familiari

Formali 

Co-ricercatrice: dinamiche di accettazione in relazione con 
caregiver familiari



Bisogno di prossimità delle persone e dei servizi assistenziali

Bisogno di potenziare la propria autonomia per

Questo attraverso ausili talvolta difficili da reperire:

Hanno affermato:

esprimendo reticenza nell’accogliere un caregiver 
formale.

Non sovraccaricare i familiari

Sentirsi utili

Co-ricercatrice: possibilità di formare i 
caregiver formali



Bisogni della persona inserita nella sua dimensione sociale

La presenza di supporto informale ha motivato i partecipanti ad affrontare il 
cambiamento e  andare avanti nonostante le nuove sfide proposte dalla 
malattia:

“le prime cose che mi danno soddisfazione sono gli amici, che qui vedo 
molto presenti, e poi ho un bellissimo nipotino. Questo mi fa pensare 
che c'è ancora del tempo da vivere”

Co-ricercatrice: affetti come modificatori della prospettiva personale

Velocizzato
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