
«ACCESSIBILITA’ E ADESIONE AI SERVIZI E ALLE PRATICHE SANITARIE»

Fabrizio Giorgeschi, Laura Berteotti, Simone Zorzi









SCHEDE ASSESSMENT per l’ADESIONE 
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PROTOCOLLI E PROCEDURE PER L’INTERVENTO 
NELL’ADESIONE ALLE PRATICHE SANITARIE

PROCEDURA

VERIFICA ESITI



Ma cosa è l’adesione?
Terminologia e Barriere



Dalla ‘Compliance’ alla ‘Adherence’

Il termine ‘adesione’ è stato introdotto una
ventina di anni fa dall’ Organizzazione
Mondiale della Sanità (Grossi, 2006), in
sostituzione del termine ‘compliance’

Il termine ‘adherence’ tradotto in italiano
con ‘adesione’ ha, a differenza del primo,
una dimensione più squisitamente
‘contestualistica’, ‘sistemica’ e
‘biopsicosociale’



CAMBIAMENTI 
CONCETTUALI E VALORIALI

Questa visione enfatizza la stretta
connessione esistente tra
funzionamento individuale e fattori
contestuali ed in tal senso l’adesione
porta con sé ‘l’idea di una vera e
propria alleanza e condivisione
terapeutica’ mentre compliance
prevede viceversa una ‘semplice
obbedienza ad una prescrizione’ in
richiamo all’ormai superato approccio
paternalistico (Grossi, 2006).



CAMBIAMENTI 
CONCETTUALI E VALORIALI

Questo cambiamento 
concettuale rimette inoltre in 
discussione il ‘bilanciamento 
delle responsabilità’ tra medico 
e paziente. 



Predittori e cause della mancata adesione alle 
pratiche sanitarie nelle popolazioni a sviluppo 
tipico e atipico sono stati identificati in molteplici 
studi (Sabaté, 2003; Brown e Russell, 2011; 
Maulik, Mascarenhas, Mathers, Dua e Saxena, 
2011; Ferguson e Murphy, 2014; Tan et al., 2015; 
McKenzie, Milton, Smith e Ouellette-Kuntz, 2016) 
e tali dimensioni sono state anche indagate a 
seguito delle implicazioni di politica e 
programmazione sanitaria da importanti 
organismi sovranazionali come l’Organizzazione 
Mondiale della Sanità (Grossi, 2006).

CAUSE DELLA MANCATA 
ADESIONE



Fattori ‘Personali’ e ‘Contestuali’ 
centrati sulle persone con DNS

Focalizzando l’attenzione sugli elementi che sembrano avere un maggiore impatto sulla relazione tra
personale sanitario e le persone con Disturbi del Neurosviluppo semplificheremo questo tipo di
categorizzazione proposta dall’Organizzazione Mondiale della Sanità suddividendoli in ‘fattori
personali’ e ‘fattori contestuali’ e cercando di individuarne le peculiarità rispetto a questo campione di
popolazione.



Fattori personali

• Difficoltà nella comprensione
• Difficoltà nella comunicazione
• Alterazione nelle percezioni 

sensoriali
• Sensazioni spiacevoli dovute a 

effetti collaterali
• Storia di apprendimento negativa
• Vissuti emotivi di ansia e paura
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DIFFICOLTA’ DI COMPRENSIONE

Incapacità o difficoltà di comprendere

appieno l’importanza o l’impatto delle
pratiche sanitarie che ricevono, siano
esse l’assunzione di un farmaco o il
sottoporsi ad esami ematici e
strumentali, ad una visita odontoiatrica
e così via (Smith, Adams, Carr e
Mengoni, 2019).



DIFFICOLTA’ DI COMUNICAZIONE

Difficoltà di comunicare in maniera 
comprensibile il disagio sperimentato 
a causa dei deficit frequentemente 
presenti in tale dimensione 

(American Psychiatric Association, 2013. Diagnostic
and Statistical Manual of Mental Disorders, Fifth 
Edition, DSM-5. Arlington, VA: Author)



Un’altra caratteristica che impatta
sull’aderenza agli esami strumentali,
soprattutto nei Disturbi dello spettro
autistico, è la ‘difesa tattile’ (tactile
defensiveness) che si riferisce ad un
pattern di risposte comportamentali ed
emotive che sono avverse, negative e
sproporzionate rispetto ad alcuni tipi di
stimoli tattili percepiti in modo neutro
dalla maggior parte delle persone
(Royeen e Lane, 1991)
. 

DISPERCEZIONI SENSORIALI



Autismo e Sensorialità Alterata



La somministrazione di farmaci neurolettici può
comportare sedazione, sonnolenza e torpore,
aumento di peso, disfunzioni sessuali,
deterioramento cognitivo) che possono risultare
intollerabili da alcune persone con Disturbi del
Neurosviluppo ad alto funzionamento cognitivo e
comorbidità psichiatriche in grado di discriminare
il proprio stato di funzionamento pre e post
assunzione e di collegare il percepito
peggioramento ai farmaci (Alleman, Nieuwlaat,
Van den Bemt, Hersberger e Arnet 2016).

SENSAZIONI SPIACEVOLI DOVUTE AD 
EFFETTI COLLATERALI



… rispetto alle pratiche sanitarie che
agisce sia in termini di risposte di
evitamento agli stimoli che ricordano
vissuti spiacevoli (contenzioni,
sedazioni, ecc. …) grazie alle quali la
persona previene l’esposizione alle
stesse, sia in termini di risposte di fuga
(rifiutando di eseguirle sin dall’inizio) o
attraverso l’emissione di comportamenti
problematici durante e dopo gli esami
medici.

. 

STORIA DI APPRENDIMENTO NEGATIVA



L’ansia il fattore più responsabile
per la non adesione è la paura
generata dalle procedure mediche
comuni.
Ad esempio, le procedure di
assistenza sanitaria di routine
possono variare dalle intrusioni
relativamente lievi di bracciali per
la pressione sanguigna, ingestione
di pillole, prelievi di temperatura e
tamponi faringei a procedure più
invasive come prelievi di sangue,
iniezioni di immunizzazione,
estrazioni dentarie, biopsie … …

VISSUTI DI ANSIA E PAURA



Tutti questi stimoli provocano risposte automatiche e incondizionate che possono includere:
-reazioni viscerali (lieve sudorazione, palpitazioni cardiache, rigidità,   nausea, svenimento e 
vomito) 

-reazioni comportamentali (come allontanamento, evitamento, condotte aggressive).

Stimoli Incondizionati e Risposte incondizionate



Le reazioni viscerali e le condotte comportamentali problematiche sono aggravate quando molti degli 
stimoli visivi,  uditivi, olfattivi dell'ambiente sanitario precedentemente non minacciosi (ad esempio, la vista 
di un'infermiera, i vestiti che indossa, la stanza in cui vengono forniti i servizi, ecc…), attraverso ripetuti 
accoppiamenti con eventi spiacevoli, gradualmente diventano stimoli condizionati che suscitano risposte 
di paura simili alle quali conseguono comportamenti problematici di evitamento, fuga o condotte 
aggressive o autolesionistiche generando

Stimoli Condizionati 



Condizionamento di ordine superiore

«Ospedale»



Le risposte emotive con i relativi correlati comportamentali possono anche essere rinforzate e mantenute
dalle loro conseguenze perché spesso permettono alla persona di sfuggire o evitare il contatto con eventi
minacciosi o temuti (per rinforzamento negativo).

Risposte Operanti … Non solo gli antecedenti ma 
anche le conseguenze



Se le paure superano una certa soglia …

• Tripanofobia (paura delle 
iniezioni)
• Odontofobia (paura delle 

pratiche odontoiatriche)
• Claustrofobia (paura degli 

spazi chiusi)



Anche se purtroppo nei DNS …
Ad aggravare questo problema è il fatto che gli

individui con DNS hanno un numero e un'intensità

maggiore di paure rispetto ai campioni normativi

(Knapp et al., 1992).

Ad esempio, gli individui con Disturbi dello Spettro

Autistico mostrano tassi di paure mediche più elevati

rispetto agli individui a sviluppo tipico, con quasi un

terzo delle persone con ASD che mostrano un marcato

evitamento e fuga esperenziale con gli esami medici

più elementari (Gillis et al., 2009).



Fattori contestuali

• Attitudini dei familiari
• Scarsità dei sostegni psico-

educativi
• Incapacità relazionali dei 

professionisti
• Inadeguati percorsi formativi dei 

sanitari
• Barriere organizzative e strutturali
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Attitudini dei familiari

● Motivare e spiegare

● Buona relazione tra coniugi 
e condivisione

● Timori verso pratiche 
sanitarie



Barriere organizzative e strutturali

Spazi fisici e temporali dedicati/intelligibili:
poter disporre di locali in cui è possibile
organizzare liberamente e flessibilmente esami,
visite, osservazione, ecc. permette di non
interferire con i bisogni di altri pazienti. Disporre,
ad esempio, di una sala operatoria definita
permette di organizzare le attività chirurgiche
liberamente, secondo i bisogni peculiari dei
pazienti, senza interferire con programmi di sala
di altre specialità, sempre gravati da lunghe
attese.



Capacità e Conoscenze dei professionisti

… che comprendono una serie di elementi 
indispensabili per la buona riuscita delle 
pratiche sanitarie in termini di adesione e 
collaborazione del paziente. 
● Comprendere e sostenere le capacità 

comunicative delle persone con DNS
● Comprendere quali sono le preferenze o le 

idiosincrasie delle persone con DNS
● Saper utilizzare strategie di 

fronteggiamento dei comportamenti 
problematici



Conoscenze utili per l’implementazione di una buona 
relazione 

Ulteriori acquisizioni necessarie da parte dei
professionisti sono quelle legate alle specifiche
condizioni di salute e comportamentali che
contraddistinguono le diverse sindromi
presenti nella popolazione delle persone con
Disturbi del Neurosviluppo come le disfunzioni
sociali particolarmente pronunciate nell’X
Fragile e nei Disturbi dello Spettro Autistico,
l’estrema socialità nella Trisomia 21,
l’iperacusia nella Sindrome di Williams, per
citare alcuni degli innumerevoli esempi
(Bertelli, 2012).



Abilità relazionali dei professionisti

Queste conoscenze potrebbero
permettere al professionista sanitario di
adattare in modo più favorevole le
pratiche sanitarie per favorire l’adesione
del paziente attutendo gli stimoli
sensoriali presenti nel setting (nella
sindrome di Williams), garantendo una
zona di comfort sociale attraverso un
maggiore distanziamento sociale (ad
esempio nei Disturbi dello Spettro
Autistico) o un maggiore avvicinamento
sociale (nella Sindrome di Down).



NON E’ UN PROBLEMA SOLAMENTE DEGLI OPERATORI SANITARI 
MA ANCHE DI QUELLI SOCIO-PSICO-EDUCATIVI

A  parere nostro occorre interrogarsi come operatori di Servizi 
per le disabilità rispetto al tempo e alle risorse che 
comunemente vengono dedicate, all’interno delle proprie 
attività, per realizzare interventi e predisporre sostegni 
finalizzati al superamento delle disparità sanitarie che stiamo 
considerando. 
Ad esempio possiamo chiederci se all’interno dei nostri 
servizi socio-sanitari esistono programmi educativi tesi a: 
far comprendere che cosa sia un farmaco e per quale motivo 
deve essere assunto, che cosa fanno i medici e gli infermieri, 
come mai hanno bisogno ogni tanto di chiederci di aprire la 
bocca, ecc… ecc…



Conclusioni … …
L’adesione dei pazienti con Disturbi del Neurosviluppo, lungi
dall’essere attribuita esclusivamente a elementi correlati
all’individuo, è determinata dall’intreccio tra fattori di tipo
personale e fattori di tipo contestuale e, come tale, richiede un
approccio sistemico e multicomponenziale.
Gli approcci che si sono rivelati più efficaci sono infatti quelli che
operano su livelli diversificati e variegati, si indirizzano a più di un
fattore di quelli descritti precedentemente (fattori socio-
economici, di assistenza sanitaria, correlati alla patologia, alla
terapia e al paziente) e utilizzano più interventi.



Implementazione di modelli ospedalieri che rispondano ai bisogni 
delle persone con DNS attraverso modificazione culturali, 
organizzative, strutturali e di risorse umane

Percorsi formativi  specifici per i professionisti della salute sugli 
interventi per migliorare l’adesione e sulle modalità di 
comunicazione efficace

Interventi territoriali di alfabetizzazione e educazione dei familiari 
e creazione di reti con associazioni del terzo settore che si 
occupano di DNS 

Conclusioni … …

Percorsi  specifici di training preparatori alle pratiche sanitarie per 
le persone con DNS (su questo punto credo che in futuro i 
servizi privati convenzionati possano giocare un ruolo 
importante)



Grazie per 
l’attenzione


