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MISURARE L'OUTCOME DEGLI AUSILI

A cura di RENZO ANDRICH

IRCCS Fondazione Don Carlo Gnocchi, Milano, Italia

RIASSUNTO

La misura dell’outcome di un programma protesico — termine che qui usiamo in senso lato per indicare quella parte del progetto
riabilitativo che riguarda la valutazione, la scelta, la prescrizione, la fornitura, la personalizzazione, istruzione all’uso e il follow-up
dei facilitatori ambientali necessari all’utente (ausili, ma anche adattamenti della casa, accomodamenti ragionevoli dell’ambiente di
lavoro ecc.) — ¢ un tema complesso, per il quale disponiamo di deboli conoscenze. La letteratura scientifica, pur ancora scarsa in
materia, ha messo in luce leffetto “sistemico” dell’ausilio: I'introduzione di un ausilio “perturba” il sistema costituito dalla persona
(con la sua condizione clinica, personalitd, aspirazioni), dall’ambiente (fisico, umano e organizzativo) e dall’occupazione (attivita,
ruoli, stili di vita) riportandolo a un nuovo equilibrio; si ha un outcome positivo quando questo nuovo equilibrio incide positiva-
mente sulla qualita di vita della persona e della sua rete primaria. Su questo sistema insiste una molteplicita di attori e fattori, alcuni
prevedibili e altri imprevedibili. Nell’'ambito del progetto riabilitativo, una misura veritiera dell’outcome sara dunque possibile una
volta esaurito il transitorio della “perturbazione” non quindi “nell’ambulatorio” ma “nell’ambiente abituale di vita”; non “qui e ora”
ma “li e domani”. Quest’articolo presenta in anteprima i risultati di alcuni progetti di ricerca in cui la Fondazione Don Gnocchi
¢ impegnata da tempo, per mettere a punto metodi efficaci (nonché efficienti e sostenibili dal punto di vista organizzativo) di con-
durre e tracciare in modo misurabile I’intervento protesico. Lutilizzo sperimentale di un nuovo strumento di lavoro appositamente
sviluppato e perfezionato a piti riprese — la Relazione di Valutazione, Verifica e Follow-up Ausili — su una casistica di 120 utenti
distribuiti in cinque regioni italiane ha permesso di ricavare misure di efficacia degli interventi protesici somministrati, e ha confer-
mato la validita e la generalizzabilita della metodologia.

Introduzione

... La riabilitazione di un soggetto reso

disabile da un evento morboso non si

riassume nel tentativo, spesso vano, di
ridurre o annullare i segni patologici, ma
deve mirare al recupero della persona aintan-
dola a raggiungere il massimo di autonomia
possibile. .. secondo la nozione di ‘funzio-
namento’ proposta all’inizio di questo secolo
dall’Organizzazione Mondiale della Sanita
(OMS), che mette in primo piano il contesto
ambientale e le possibilita di partecipazione,
il primo come condizionante il recupero e la
seconda come obiettivo finale di tutto il per-
corso riabilitativo.™
Cosi il Prof. Silvano Boccardi usava sinte-
tizzare il ruolo dei facilitatori ambientali nel
percorso riabilitativo, alla luce del modello
biopsicosociale della disabilitd codificato
dall’OMS nella classificazione ICF della
salute, del funzionamento e della disabili-
t3;? ruolo peraltro ribadito oggi dallOMS,
con il lancio su larga scala di un’iniziativa
strategica denominata GATE, ossia “Glo-
bal Collaboration on Assistive Technology’.
GATE si propone di favorire in tutto il
mondo lo sviluppo, la diffusione e la cono-
scenza delle necessarie tecnologie abilitan-
ti, in modo che chiunque ne abbia bisogno,
in ogni parte del globo, vi possa accedere;
di fatto 'OMS ha “promosso” gli ausili —
che nella mentalita di un tempo erano re-
legati a un ruolo residuale (compensare cio
che I'intervento riabilitativo non era riusci-
to a fare) — a “uno dei quattro pilastri delle
strategie per la salute, accanto ai farmaci, ai
vaccini e ai dispositivi medici” (come recita
I'introduzione all’Elenco di Ausili Tecnici
Essenziali, il primo documento pubblico
internazionale scaturito da GATE).?

In molti documenti che incrociano in
qualche modo la tematica degli ausili (ar-
ticoli scientifici, interventi a Congressi,
Linee Guida, Normative) troviamo sotto-
lineati due importanti concetti: “/a scelta e
la prescrizione dell ausilio é parte integrante
del percorso riabilitativo” e “la prescrizione
dell ausilio deve rispondere a criteri di ap-
propriatezza”.* 11 primo concetto rischia di
rimanere una mera enunciazione di princi-
pio, se non va ad articolarsi operativamen-
te in precisi protocolli di lavoro e modelli
organizzativi di presa in carico. Per quan-
to riguarda il secondo, ossia il giudizio di
appropriatezza (concetto che nel contesto
protesico accorpa l’efficacia nel consegui-
mento degli obiettivi prefissati, l'utilica
percepita dall’'utente e lefficienza rispetto
all’investimento di risorse umane ed eco-
nomiche), se non abbiamo validi strumen-
ti di misura dell’'outcome corriamo il ri-
schio di affidarci a valutazioni puramente
soggettive (“la mia esperienza mi dice che é
appropriato”) o peggio economicistiche (“é
appropriato perché costa meno”).

Ma come misurare Loutcome, se come det-
to pocanzi 'impatto significativo dell’au-
silio non si esplica “qui e ora” (ossia in
ambulatorio o in palestra di terapia occu-
pazionale o fisioterapia o logopedia, o nel
laboratorio del tecnico ortopedico ecc.),
ma “li e domani” (nell’ambiente di vita
quotidiano del paziente, con quelle carat-
teristiche architettoniche e organizzative,
con quel sistema di relazioni umane in cui
egli vive, ecc.)?

Prima di tentare una risposta, occorre
osservare che questi due aspetti — ossia
la strutturazione del programma prote-
sico all’interno del progetto riabilitativo,
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e la scelta degli strumenti per la misura
dell’outcome — sono strettamente inter-
connessi. Loutcome & la risultante di due
classi di fattori, quelli legati al prodorro (gli
ausili forniti), e quelli legati al processo at-
traverso il quale gli ausili sono stati forniti.
Prendiamo ad esempio un programma
protesico che preveda la fornitura di una
carrozzina elettronica con un sistema
posturale personalizzato e un sistema di
controllo dell’ambiente integrato nel si-
stema di comando e guida. Il successo
dell’intervento sara certamente legato alla
qualita del prodotto che ¢ stato scelto, te-
nendo in considerazione le caratteristiche
dell’ambiente e le modalita d’uso; ma an-
che (e spesso in modo determinante) da
come lausilio ¢ stato proposto all’utente,
da quali prove sono state svolte per deter-
minare la configurazione definitiva, da
come l'utente e la sua rete primaria (fami-
liari, caregiver, badanti...) sono stati aiu-
tati nell’accettazione e nell’accoglimento
positivo dell’ausilio, da quanto l'utente sia
stato addestrato (t7aining) e motivato (em-
powerment) ad utilizzarlo efficacemente
nel suo progetto di vita. Ove misurassimo
un outcome negativo, occorrerebbe capire
se I'insuccesso sia imputabile al prodotto
(prestazioni inadeguate rispetto all’uso,
qualitd scadente ecc.) o al processo (va-
lutazione sommaria, mancato collaudo,
mancata istruzione ecc.); oppure ancora
a fattori esterni che hanno ulteriormente
perturbato il sistema (imprevisto peggio-
ramento della condizione clinica, cambia-
menti familiari, ecc.).®

Queste considerazioni ci portano a una
prima conclusione: presupposto per una
misura dell’outcome che possa restituire
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dati ucili alla clinica ¢ una chiara leggi-
bilitd del processo. Occorre strutturare il
programma protesico in modo chiaro e
tracciabile; in questo modo, nell’eventua-
litd di un outcome negativo o inferiore alle
aspettative, saremo in grado di rileggere a
ritroso sia il prodotto che il processo arri-
vando ad individuare la causa dell’insuc-
cesso, e forse anche a correggerla.
Venendo ora alla questione tecnica del me-
todo di misura, ¢ bene partire da una con-
siderazione di buon senso: “é meglio una
misura rozza del concetto giusto che non una
misura precisa del concetto sbagliato”” Mi-
surare ad esempio in palestra 'incremento
di velocita dell’'utente con la carrozzina “A”
rispetto alla carrozzina “B” ¢ una misura
precisa; ma esiste una relazione tra questo
incremento e il miglioramento della qua-
lita di vita dell’'utente “li e domani”? Va
anche considerata la difficolta di ricorrere
in questo campo ai golden standard della
misurazione (tipicamente, i Randomized
Control Trials) data la quasi impossibili-
ta di individuare situazioni “simili”, atte
a costruire campioni caso-controllo: ad
eccezione di qualche caso specifico, la si-
militudine di condizione clinica ha scarsa
correlazione con gli ausili da utilizzare (la
letteratura ¢ concorde su questo punto); gli
ausili vanno piuttosto messi in relazione
con situazioni individuali che a loro vol-
ta sono il prodotto di tre fattori (persona,
ambiente e occupazione), con conseguente
moltiplicazione esponenziale del numero
di possibilita.®

Presso I'IRCCS Fondazione Don Gnocchi
di Milano sono in corso da lunga data ri-
cerche e sperimentazioni su questo tema.
Le ultime in ordine di tempo (2017-2017),
delle quali presentiamo qui in anteprima
i risultati, sono i progetti ASSET (Indivi-
dual ASSessment of Environmental facilita-
tors: assistive Technology and ambient assi-
sted living) e ATOM (Assistive Technology
Outcome Measurement), condotti nell’am-
bito del programma di Ricerca Biomedica
del Ministero della Sanitd (Ricerca Cor-
rente IRCCS). Essi hanno messo a punto
e sperimentato un nuova metodologia per
il tracciamento delle varie fasi del pro-
gramma protesico (valutazione, verifica e
follow-up) che comprende vari strumenti
per la misurazione dell’outcome.

Metodo

La ricerca ha preso avvio dai risultati di
precedenti ricerche: in particolare, dal
progetto POWER (2014-2015) in cui si
era analizzato 'outcome degli interventi
di fornitura della carrozzina elettronica
su una casistica di 68 pazienti in carico
al’IRCCS Fondazione Don Gnocchi di
Milano.? Per la misura si erano utilizzati
quattro strumenti selezionati dalla lette-
ratura internazionale: il QUEST (Que-
bec User Evaluation of Satisfaction with
Assistive Technology),'® il PIADS (Psy-

chosocial Impact of Assistive Devices Sca-

le),' il FABS/M (Facilitators and Barriers

Survey)? e lo SCAI (SIVA Cost Analysis

Instrument)."”” Questa ricerca, oltre a pro-

durre evidenze misurabili sul ruolo fonda-

mentale della carrozzina elettronica e di

altri ausili per la mobilitd (carrozzina po-

sturale, montascale, protesi di arto inferio-
re) per determinate tipologie di pazienti,
aveva messo le fondamenta di una meto-
dologia per il tracciamento documentale
dell’intervento protesico, che ¢ stato poi
ripresa e perfezionata nei progetti ASSET

e ATOM.*

Il primo passo ¢ consistito nella modelliz-

zazione del “percorso ausilio”. Sulla scorta

di alcune ricerche europee P il percorso &

stato modellizzato in cinque fasi:

— iniziativa: decisione di intraprendere il
programma protesico

— valutazione: colloqui, analisi e prove
utili a individuare la soluzione assistiva
appropriata;

— decisione: scelta degli ausili, prescrizio-
ne (se erogabili a carico SSN) o acquisto
(se non erogabili);

— realizzazione: consegna, installazione/
personalizzazione, collaudo e istruzione
all’uso;

— follow-up: verifica a distanza di tempo.

Da unanalisi organizzativa ¢ emerso che

strutture riabilitative come quelle della

Fondazione Don Gnocchi (che non sono

pubbliche ma private accreditate) han-

no limitata possibilitd di intervento nella
terza fase (decisione). Non sempre, infat-
ti, 'utente accetta di acquistare gli ausili
proposti, a volte per problemi economici,

a volte per resistenze all’interno della fa-

miglia o della rete primaria; per quanto

riguarda gli ausili prescrivibili, spesso la
prescrizione compete a strutture ASL, che
non sempre fanno propria la proposta pre-

scrittiva della Fondazione Don Gnocchi, a

volte per opinione diversa ma a volte anche

per esigenze di budget. Per questo motivo
si ¢ progettato un sistema di tracciamento
articolato in tre momenti:

— la relazione di valutazione ausili, che
documenta il percorso di valutazione
e descrive la soluzione assistiva propo-
sta, cosi da consentire all’'utente e al
prescrittore di assumere le proprie de-
cisioni;

— la relazione di verifica ausili, che “fo-
tografa” la soluzione assistiva effetti-
vamente acquisita dall’utente (ausili
acquistati oppure ottenuti grazie a pre-
scrizione SSN), ne esamina la qualita e
raccoglie i dati che consentiranno suc-
cessivamente il follow-up;

— la relazione di follow-up ausili, che “fo-
tografa” invece la situazione di reale
utilizzo della soluzione assistiva acqui-
sita nel normale ambiente d’uso dopo
qualche mese dalla fornitura, e racco-
glie i dati necessari alla misura dell’out-
come.

Si ¢ quindi proceduto a predisporre una
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scheda sperimentale per la redazione delle
relazioni di valutazione ausili. Essa ¢ sta-
to somministrata a una casistica (N.=48)
di utenti accedenti a dieci Centri della
Fondazione Don Gnocchi ove & presente
un servizio specializzato in tema di ausili
(SIVA, sigla che sta per “Servizio Informa-
zioni e Valutazione Ausili”). Il compito di
redigere le relazioni era affidato ai terapisti
SIVA: per facilitarli, sono state organizza-
te apposite sessioni di training, sia in loco
che presso 'IRCCS di Milano.

Le relazioni prodotte — opportunamente
anonimizzate per impedire il riconosci-
mento del paziente, del Centro e del re-
dattore - sono state sottoposte a un pro-
cesso di peer review coinvolgendo sia gli
stessi terapisti (“come valuti la qualita di
questa relazione redatta da un tuo collega?”)
sia un campione di medici prescrittori che
non aveva partecipato alle valutazioni
(“come valuti la qualiti di questa relazione
se dovessi basarti su di essa per prescrivere
gli ausili per questo paziente?”). Comples-
sivamente, ogni relazione ¢ stata valutata
da almeno 8 terapisti SIVA e da almeno
1 medico prescrittore. La griglia di valu-
tazione comprendeva 10 criteri, ciascuno
da votare con un punteggio da 1 (infor-
mazione “insufficiente”) a 5 (informazio-
ne “ottima”): approccio interdisciplinare;
centrata sull’utente; richiesta iniziale;
quadro clinico-funzionale; analisi am-
bientale; soluzioni esplorate; chiarezza di
obiettivi; esaustivitd; indicatori di moni-
toraggio; leggibilitd.'® Questo esercizio ha
consentito di identificare le relazioni mi-
gliori (quelle con punteggio complessivo
compreso tra “buono” e “ottimo”), ai fini
di estrarre linee guida per la corretta com-
pilazione, e di raccogliere osservazioni cri-
tiche e suggerimenti per il miglioramento
della scheda.

Raccogliendo quanto emerso dalla peer
review e da un parallelo lavoro di ricerca
bibliografica, si ¢ infine proceduto attra-
verso varie iterazioni alla messa a punto
di nuova scheda, comprendente tutte ¢ tre
le relazioni (valutazione, verifica e follow-
up). La scheda ¢ stata informatizzata nella
forma di un modulo PDF a campi com-
pilabili (sviluppato con il software Adobe
LiveCycle Designer in modo da consentire
estrazione dei dati in formato XML per
ogni possibile elaborazione). La scelta di
questa modalitd ¢ stata dettata dal fatto
che il PDF era l'unico formato accessibile
in qualsiasi computer della rete della Fon-
dazione Don Gnocchi e anche il pit ido-
neo per la pubblicazione: la scheda ¢ stata
infatti pubblicata sul Portale SIVA (htep://
www.portale.siva.it) ed ¢ liberamente sca-
ricabile dal link htep://portale.siva.it/ic-IT/
databases/libraries/detail/id-306).

Gli strumenti specifici di misura dell’out-
come inclusi nella scheda sono tre (questa
scelta ¢ stata condivisa anche con il GLIC
- Associazione Italiana dei Centri Ausili
Tecnologici):


http://www.portale.siva.it
http://www.portale.siva.it
http://portale.siva.it/it-IT/databases/libraries/detail/id-306
http://portale.siva.it/it-IT/databases/libraries/detail/id-306
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- KWAZO (“Kwaliteit van Zorg” ossia
“Qualita nella cura”) V7 uno strumento
di origine olandese che misura la soddi-
sfazione dell’utente rispetto al percorso
svolto; esso consiste di sette items (ac-
cessibilita, informazioni ricevute, coordi-
namento tra proﬁssioniyti, competenza,
efficienza, considerazione del punto di
vista dell’utente, istruzioni fornite) cui
assegnare un punteggio da 1 (“insoddi-
sfatto”) a 5 (“molto soddisfatto”);

— IPPA (Individual Prioritized Problems
Assessment),'® uno strumento scaturito
da un progetto della Commissione Eu-
ropea, ispirato alle metodologie GAS
(Goal Attainement Scaling);" esso misu-
ra l'efficacia percepita, sulla base di sette
indicatori espressi dall’utente, o meglio
“evocati” con l'ajuto del terapista nel
corso di una prima intervista; a conclu-
sione di quest’intervista, per ciascuno
dei sette indicatori I'utente ¢ invitato a
esprimere un punteggio di importanza
(“quanto é importante per me risolvere
questo problema” — punteggio da 1 a
5 ossia da “per nulla” a “importantis-
simo”) e di difficoltd (“attualmente,
senza [ausilio che tra un po’ iniziero ad
usare, quante difficolti incontro in que-
sto problema” — punteggio da 1 “non
molto” a 5 “insormontabili”). Successi-
vamente, in fase di follow-up, all’utente
verranno poi ripresentati i sette indica-
tori chiedendo ad esprimere un nuovo
punteggio di difficoltd (“aztualmente,
con lausilio che sto usando, quante diffi-
coltir incontro in questo problema?”). La
differenza tra il punteggio globale della
prima intervista e quello della seconda
¢ Uindicatore IPPA;

— QUEST (Quebec User Evaluation of
Satisfaction with Assistive Technolo-
gy), uno strumento di origine canadese
che misura la soddisfazione dell’'utente
rispetto al prodotto (8 item: dimensio-
ni, peso, facilitd di regolazione, stabilita
e sicurezza, durabilita, facilita d’uso,
comfort, efficacia) e ai servizi che hanno
accompagnato la fornitura del prodotto
(4 item: servizi di fornitura, servizi di
assistenza tecnica, servizi professiona—
li, servizi di verifica), con punteggio su
una scala da 1 a 5 ossia da “del tutto
insoddisfatto” a “molto soddisfatto”).

Nel 2017 ha quindi preso avvio il secondo

round di sperimentazione, su una casisti-

ca di 120 casi distribuiti su 10 centri della

Fondazione Don Gnocchi (comprendendo

anche i 48 casi del precedente round, i cui

dati sono stati trasferiti, opportunamente
rivisti, dalla vecchia alla nuova scheda).

Risultati

Per ciascun utente (N.=120, di cui 69 uo-
mini e 51 donne, eta da 2 a 97 anni con et
media 52,7 e mediana 56,5) ¢ stata redatta
la relazione di valutazione (Figura 1).

A tutfoggi, un terzo degli utenti (N.=40)

ha gia acquisito gli ausili e si ¢ ripresenta-
to per la verifica; molti di questi si sono
presentati (N.=33) anche per il follow-up
(Figura 2).

La casistica comprende persone con disa-
bilitd complessa il cui programma prote-
sico (o di “ausiliazione”, come ¢ chiamato
colloquialmente in varie regioni) riguarda
prevalentemente problematiche di mobili-
ta (56%), comunicazione (15%), vita do-
mestica (10%) e cura personale (7%).

In fase di valutazione ¢ stata presa in con-
siderazione una grande varietd di ausi-
li - quasi 300 tipologie - quali potenziali
soluzioni ai problemi posti dall’'utente. Le
tipologie ricorrenti con maggior frequen-
za sono state le carrozzine manuali (in 51
casi), unitd posturali (N.=30), carrozzine
elettroniche (N.=22), accessori per car-
rozzine (N.=15), comunicatori (N.=15),
cuscini antidecubito (N.=14), periferiche
informatiche per rendere autonomamen-
te utilizzabili personal computer, tablet
o smartphones (N.=14), ausili per lavarsi
(N.=13), montascale (N.=11), stabilizzato-
ri/statiche (N.=9), adattamenti ambientali

(N.=9), letti regolabili (N.=8), deambula-

tori (N.=7), sollevatori (N.=6) e disposi-
tivi di telecomando o domotici (N.=6). Il
fatto che il numero di tipologie di ausilio
sia molto maggiore del numero di utenti ¢
indice che una soluzione assistiva indivi-
duale ¢ spesso costituita da pit ausili.

Ciod trova conferma anche nelle relazioni
di verifica: 40 utenti hanno acquisito com-
plessivamente 88 ausili (Figura 3), di cuila
“parte del leone” la fanno ancora le unita
posturali (N.=21), le carrozzine manuali
(N.=18), le carrozzine elettroniche (N.=9)
e i cuscini antidecubito (N.=8); abbiamo
perd anche protesi di arto inferiore (N.=4),
accessori per carrozzine (N.=4), ausili
per levacuazione (N.=3), comunicatori
(N.=3), ortesi spinali (N.=3), passeggini
(N.=2), montascale (N.=2) e periferiche
informatiche (N.=2).

I costo delle soluzioni assistive acquisite
varia da un massimo di 44.668 € a un mi-
nimo di 30 €, con una media di 2620 €.
In gran parte dei casi l'utente non ha do-
vuto contribuire (I’intera fornitura ¢ stata
a carico del Servizio Sanitario); ma ci sono
sette casi in cui I'utente ha dovuto soste-
nere 5000 € di spesa (il massimo impegno

Eta M E Totale
69 51 120
0 5 10 15 20 25 30
0-10 4 4 8 —
11-20 5 1 6 | —— ]
2130 3 2 5 f—
3140 6 3 9 fm—
41-50 15 3 18 _
51-60 15 12 27 —
61-70 10 14 24 _
71-80 a4 7 11 —
>80 7 5 12 | — |
Figura 1. — Casistica della sperimentazione, distribuzione per fasce di etd.
Follow-up effettuati 0 2 s 6 8 10 12
Centro uomini donne totale " + n 4
Falconara 5 4 9 ]
Firenze ;| 1 2 [— ]
LaSpezia 1 1 .
Marina di Massa 3 1 4 CC—
Milano IRCCS 2 2 I
Milano Palazzolo 4 z 11 [—— ]
Rovato & i | |
Sant'’Angelo 2 1 3 — |
totale 18 15 33
Figura 2. — Utenti che hanno completato la verifica e il follow-up nei vari centri.
Codice Tipologia di ausilio (secondo classificazione ISO 9999) a3
[ 5 n 15 0 5
1501809 Ausili per la poszione duta 2 -1
L0 ‘Cuomremeniey B ———
1501223  Carrozzine motorizzate 9 e
1500433  Ausii per mantenere I'integritadel tessuto cutaneo 8 E————
1501206  Ausili per la deambulazione utilezaticon due braccia 6 | ———— |
1500624  Protesi di arto nferiore 4 =
1501224  Accessori per carrozzine 4 [ —
1500912  Ausii per evacuazione 3 =
1502221  Ausii per la comunicazione interpersonale 3 ==
1SO0603  Ortesi spinali e per il cranio 2 ]
1501227  Veicoli alternativi non motorizzati 2 =
1501830  Ausili per il superamento dibarriere verticali 2 =
1502236 Dspositividi ingresso per computer 2 ==
1500403 Ausil per la respirazione 1 =
1500448  Ausili per rieducazione dimovimento, forza ed equilibrio 1 jim|
1500612  Ortesi di arto nferiore 1 =
1501203  Ausili per la deambulazione utilzzaticon un braccio : | =)

Figura 3. — Ausili effettivamente acquisiti dagli utenti che hanno effettuato la verifica.
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Tabella I. — Punteggi KWAZO assegnati dagli utenti.

Media >> 4,48 4,87 4,39 4,74 4,43 4,92 4,87

Cod. Etd Sx  Accessibilitt  Informazione Con?ergrigc— Competenza Efficienza Infl. utente Istruzioni
SAN 48 M 5 5 5 5 5 5 5
SAN 82 F 5 5 5 5 5 5 5
FIR 34 F 5 5 5 5 5 5 5
FAL 5 M 5 5 5 5 5 5 5
DAT 70 M 5 5 5 5 5 5 5
SAN 50 M 5 5 5 5 5 5 5
FIR 8 M 5 5 5 5 5 5 5
PAL 63 F 5 5 5 5 5 5 5
ROV 66 F 5 5 5 5 5 5 5
PAL 60 M 5 5 5 5 5 5 5
PAL 12 F 5 5 5 5 5 5 5
PAL 67 F 5 5 5 5 4 5 5
PAL 21 F 5 5 5 4 5 5 5
PAL 21 M 4 5 ) 4 5 5 5
FAL 700 M 4 5 4 5 4 5 5
PAL 20 F 4 5 4 5 4 ) 5
PAL 5 M 4 5 4 5 5 5 4
PAL 72 F 3 5 4 5 4 5 5
FAL 70 F 4 5 4 5 3 5 5
FAL 12 M 4 4 4 4 4 5 4
PAL 34 M 3 4 5 3 4 5 5
MAS 59 M 3 5 1 5 4 5 4
MAS 67 M 5 4 1 4 1 5 5
DAT 47 M 8

4,61
AT
5,00
5,00
5,00
5,00
5,00
5,00
5,00
5,00
5,00
5,00
5,00
4,86
4,86
4,71
4,57
4,57
4,57
4,43
4,43
4,14
414
3,86
3,57
3,00

Tabella Il. — Punteggi KWAZO assegnati dai caregiver.

Media>> 4,53 4,58 4,32 4,79 4,16 4,72
Cod. Eta Sx Accessibilita Informazione  Coordinamento Competenza Efficienza Infl. utente
SAN 48 M 5 5 5 5 5 5
SAN 82 F 5 5 5 5 5 5
FIR 34 F 5 5 5 5 5 5
FAL 5 M 5 5 5 5 5 5
FAL 34 F 5 5 5 5 5 5
MAS 60 M S 5 S 5 S 5
FAL 58 M S 5 S 5 S 5
FAL 70 M 4 5 5 5 4 5
DAT 82 F 4 5 ) 5 4 5
FAL 53 M 4 5 4 5 4 5
DAT 31 M 5 5 5 5 4 4
DAT 54 M 4 4 4 5 4 5
MAS 6 F 5 5 3 5 3 5
FAL 12 M 4 4 4 4 4 5
DAT 38 F 4 4 4 5 4 4
FAL 60 F 4 4 4 5 3 4
DAT 47 M 4 4 4 4 4
FAL 45 F 4 4 4 4 3 3
MAS 69 M 5 3 1 4 3 5
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Punteggio

KWAZO
5,00
5,00
5,00
5,00
5,00
5,00
5,00
4,71
4,71
4,57
4,57
4,43
4,43
4,14
4,14
414
4,00
3,71
3,71
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economico, 44.668 €, ha riguardato I'in-
stallazione di una piattaforma elevatrice
e l'automazione di un portone) e quattro
casi in cui ha contribuito tra i 1000 € e i
5000 €.
Questa dunque la casistica; ma particolar-
mente interessanti sono i dati di outcome
che emergono dai 33 utenti per i quali &
stato possibile redigere la relazione di fol-
low-up. Per una corretta interpretazione
occorre premettere tre cose:

— I'IPPA e il KWAZO sono riferiti all’in-
tera soluzione assistiva (es. “carrozzina
basculante + unitd posturale + risiste-
mazione del locale bagno”) e non al sin-
golo ausilio;

— il QUEST ¢ invece riferito al singolo
ausilio (ad es. se la soluzione assistiva
¢ costituita da tre ausili, ci saranno tre
interviste QUEST);

— ciascun strumento ¢ presente nella sche-
da in duplice versione, una per l'utente
e una per il caregiver. Solitamente, il

\

caregiver ¢ chiamato in causa nei casi
in cui l'utente non sia cognitivamente
in grado di sostenere I'intervista; ma ¢&
possibile somministrare 'intervista an-
che a entrambi, in modo da confrontare
i due punti di vista. Per come ¢ fatta la
scheda, ¢ sempre chiaro se il dato pro-
viene dall’'utente oppure dal caregiver.
Lintervista KWAZO ha dato valori me-
diamente molto alti di soddisfazione per
il servizio ricevuto (tra “abbastanza soddi-
sfatto” e “molto soddisfatto”), sia secondo
gli utenti (media=4,61 su 24 rispondenti)
che secondo i caregivers (media=4,54 su
19 rispondenti); solo tre utenti e due ca-
regivers hanno espresso punteggi pil bassi
(tra “pilt 0 meno soddisfatto” e “abbastan-
za soddisfatto”), indicando quale elemen-
to critico la percezione di una mancanza
di coordinamento tra i vari professionisti
che sono intervenuti nel percorso (medi-
co, terapisti, tecnico ortopedico, fornitore)

(Tabelle I, II).

Per quanto riguarda invece lefficacia del-
la soluzione assistiva, I’indicatore /PPA ha
espresso valori positivi sia da parte degli
utenti (media=+4,32, su 19 rispondenti)
che dei caregivers (media=+5,31, su 13 ri-
spondenti) (Tabelle III, IV). La quasi to-
talitd dei rispondenti ha dunque percepito
un reale miglioramento nelle condizioni
di vita dell’utente e della famiglia; quattro
utenti hanno espresso valori particolar-
mente alti (da 9,00 a 12,14), e cosi pure
due caregivers (12,40 e 15,00). Appaiono
perd anche due casi di peggioramento,
uno espresso da un utente (-5,85) e uno da
un caregiver (-2,00).

La comparazione tra gli indicatori IPPA
consente una sorta di “triage” tra i casi
in cui la soluzione assistiva ha prodotto
un netto e indiscutibile miglioramen-
to (>+1), i casi in cui il miglioramento
¢ impercettibile o discutibile (tra 0 e 1),
e i casi in cui si & verificato un peggio-
ramento (<0). Nei casi insoddisfacenti &

Tabella lll. — Punteggi IPPA assegnati dagli utenti.

Cod. Etd  Sx Soluzione assistiva Costo totale Carico utente itern Ippal lppa2 IPPA

SAN 48 M Deambulatore con prese sottoascellari e assistente vo- € 74,00 € 0,00 6 16,00 14,33 1,67
cale per Iphone

PAL 66 F Ginocchio elettronico e deambulatore da esterno € 13.352,57 €7143,46 7 11,86 8,14 3,71

MAS 70 M carrozzina elettronica basculante con schienale recli- € 3000,00 € 0,00 7 18,86 9,86 9,00
nabile eleftricamente

PAL 71 M Carrozzina elettronica con unitd posturale, servosca- € 14.804,20 € 9520,00 7 12,14 18,00 -5,86
la, automazione portoncino

PAL 34 F Carrozzina elettronica con unita posturale € 4945,06 € 580,00 7 8,14 5,00 3,14

FAL 38 M  Carrozzina manuale con unitd posturale € 1601,00 € 0,00 4 9,75

FAL 42 M Carrozzina manuale con unitd posturale e rampa di € 2270,00 € 50,00 6 8,67 8,50 0,17
accesso al portoncino

DAT 55 M Trackball, sensori di comando e interfaccia € 286,00 € 256,00 20,00 12,50 7.50

SAN 61 F Eorrozzino manuale monoguida e cuscino antidecu- € 500,00 € 0,00 19,20 15,40 3,80

ito

MAS 91 M Sedile girevole per vasca, materasso, deambulatore € 490,00 € 490,00 7 22,86

PAL 73 F Protesi arto inf., carrozzina manuale, deambulatore, € 6170,38 € 2900,44 7 12,86 900 3,86
alza WC con braccioli

MAS 45 M Carrozzina con tavolo, carrozzina doccia, montasca- € 16100,00 € 16100,00 4 23,75
le, letto, adatt. bagno

SPE 44 M Carrozzina elettronica e unitd posturale € 5666,81 € 0,00 4 19,50

FIR 71 F Carrozzina manuale e unita posturale € 1635,23 € 0,00 7 25,00 12,86 12,14

PAL 45 F Protesi disarticolazione d'anca, carrozzina superleg- € 9770,06 € 0,00 7 10,86 9,71 114
gera, cuscino antidecubito

FAL 1 M Carrozzina superleggera e unitd posturale € 3452,34 € 250,00 6 17,00 12,33 4,67

SAN 60 M Elettrostimolatore € 400,00 € 400,00 20,00 17,50 2,50

FIR 43 M Carrozzina spinta assistita, piattaforma elevatrice, ser- € 70.313,68 € 65.492,72 5 19,20 7,40 11,80
voscala, adatt.bagno

PAL 83 E Cor_rozzino elettronica e unitd posturale per arfo su- € 3145,48 €0,00 7 8,57 5,86 2,71
periore

PAL 74 M Carrozzina leggera, cuscino antidecubito, tripode € 1221,00 € 1221,00 17,57 12,43 514

ROV 67 F Carrozzina elettronica, unitd posturale, cinghia pelvi- € 4693,89 € 0,00 6 18,67 9,33 9,33
ca

PAL 66 M Carrozzina leggera, unita posturale, sollevatore mo- € 2920,57 € 0,00 7 10,43 914 1,29
bile a batteria

FAL 80 M Standing € 1650,00 €0,00 o) 8,67

PAL 58 F Carrozzina elettronica, unita posturale, letto a regola- € 477190 € 0,00 7 11,29
zione elettrica

FAL 49 F C(Jlr(ozzino elettronica, cuscino antidecubito, cinghia € 4506,00 € 200,00 6 20,17 11,83 8,33
pelvica
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Tabella IV. — Punteggi IPPA assegnati dai caregiver.

Cod. Et&  Sx Soluzione assistiva Costo totale  Carico utente itern lppal lppa2 IPPA

SAN 48 M Deambulatore con prese sottoascellari e assistente vo- € 74,00 € 0,00 6 15,00 13,33 1,67
cale per Iphone

FAL 8 Carrozzina superleggera € 1882,00 €0,00 3 13,67 5,00 8,67

DAT 12 Seggiolone olifunzionale, carrozzina superleggera, € 5041,03 € 450,00 7 20,00
unita posturale

DAT 20 M Busto statico equilibrato € 635,50 € 0,00 4 20,25

DAT 5 M Carrozzina basculante e unita posturale € 4567,37 € 0,00 6 19,50 10,83 8,67

FAL 38 M Carrozzina manuale con unitd posturale € 1601,00 €0,00 6 23,00 25,00 2,00

FAL 42 M Carrozzina manuale con unitd posturale e rampa di ac- € 2270,00 € 50,00 5 20,00 7,60 12,40
cesso al portoncino

SAN 61 F  Carrozzina manuale monoguida e cuscino antidecubito € 500,00 € 0,00 5 25,00 19,00 6,00

FAL 7 F  Passeggino chiudibile, cuscino e cinghia € 1089,09 € 0,00 6 18,33 18,00 0,33

FAL 24 F Deambulatore € 2028,00 € 250,00 5 14,40 12,00 2,40

MAS 91 M Sedile girevole per vasca, materasso, deambulatore € 490,00 € 490,00 7 25,00

MAS 45 M Carrozzina con tavolo, carrozzina doccia, montascale, € 16.100,00 € 16.100,00 4 25,00 10,00 15,00
letto, adatt. bagno

MAS 53 F  Seggiolone polifunzionale e unitd posturale 6 25,00 25,00 0,00

DAT 33 F  Comunicatore dinamico simbolico € 2236,00 € 0,00 5 20,00

PAL 58 M |Priores,i temporanea transtibiale, carrozzina e deambu- € 4151,21 € 0,00 7 10,57 8,86 1,71
atore

PAL 68 F Carrozzina elettonica e unitd posturali per tronco, baci- € 11.640,61 € 4400,00 6 967 4,83 4,83
no, arfo inf. e sup.

FAL 80 M Standing € 1650,00 €0,00 3 25,00

FAL 12 M Tablet e software di comunicazione € 1231,00 € 0,00 6 20,83 20,83 0,00

DAT 31 M Carrozzina basculante e unita posturale su calco € 5155,64 € 0,00 7 19,14

opportuno riprendere in mano la relazio- “abbastanza soddisfatto”) da parte del ca- Discussione

ne per capire quale sia stata la criticita e
se si possa agire con qualche intervento
correttivo.

Prendiamo ad esempio il caso piti negativo
riportato in Tabella IIT (il caso “PAL 717):
IPPA=-5,85, peraltro a fronte di un rile-
vante investimento economico (14.804 €
di cui 9205 € sostenuti dall’utente di tasca
proprial). Rileggendo la relazione, emerge
che I’insuccesso ¢ dovuto a un imprevisto
peggioramento della condizione clinica
della persona, che si era verificato poco
dopo lacquisizione degli ausili. Levento
aveva costretto a ripensare lorganizza-
zione assistenziale. Ricontattando la fa-
miglia, si & appreso poi che al momento
della verifica il servoscala era stato in realta
ordinato ma non ancora installato; la ditta
aveva avuto dei ritardi, e al momento in
cui ¢ avvenuto il peggioramento la fami-
glia 'aveva disdetto (per cui quei 9.205 €
in realtd non erano stati spesi); il follow-up
ha cosi rivelato una vicenda che altrimenti
non sarebbe emersa, permettendo di valu-
tare Popportunitd di una nuova presa in
carico.

Per quanto riguarda il QUEST (Tabelle
V, VI) i dati esprimono una soddisfazio-
ne mediamente molto elevata (tra “abba-
stanza soddisfatto” e “molto soddisfatto”)
sia da parte dell’utente (media=4,45 per il
prodotto, =4,37 per i servizi associati al
prodotto, =4,37 complessiva) e leggermen-
te meno anche se ancora elevata (attorno a
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regiver (media=3,99 per il prodotto, =4,08
per i servizi, =4,02 complessiva). Un solo
prodotto ¢ stato giudicato del tutto insod-
disfacente (1,33). In modo analogo all’IP-
PA, anche il QUEST consente un “triage”
tra gli ausili che hanno incontrato piena
soddisfazione (tra 4 e 5), quelli che hanno
incontrato lieve soddisfazione (tra 3 e 4)
e quelli insoddisfacenti (<3). In questul-
timo caso sard opportuno riprendere in
mano la relazione per capire quali siano
state le criticita e ricontattare ['utente per
eventuali interventi correttivi (riparazioni,
riconfigurazioni, modifiche, counselling o
training per migliorare le capacita d’uso,
ecc.).

Gli indicatori QUEST ritenuti pitt im-
portanti dagli utenti sono stati: la qualita
dei servizi professionali (25 occorrenze), la
qualitd dei servizi di fornitura (25 occ.);
I’efficacia dell’ausilio (23 occ.); la stabilita
e sicurezza dell’ausilio (21 occ.), la qualita
dei servizi di follow-up (21 occ.); il com-
fort dell’ausilio (19 occ.) e la sua facilita
d’uso (16 occ.). Per i caregiver sono invece
stati: la stabilita e sicurezza dell’ausilio (13
occorrenze); la qualitd dei servizi profes-
sionali (13 occ.); la qualita dei servizi di
fornitura (13 occ.); la facilita d’uso dell’au-
silio (12 occ.) e la sua efficacia (12 occ.); la
facilita regolazione dell’ausilio (11 occ.), la
qualita dei servizi di follow-up (11 occ.); il
comfort dell’ausilio (10 occ.) e la sua dura-
bilita (8 occ.).

I risultati che abbiamo riportato sono
quelli principali finora emersi da questa ri-
cerca, selezionati tra quelli che hanno ade-
guata numerositd. Molti altri dati emerge-
ranno man mano che crescera il numero
dei casi che raggiungono la fase di follow-
up. Lobiettivo ¢ mettere a sistema questo
metodo di tracciamento del “percorso
ausilio” nei Centri della Fondazione Don
Gnocchi, in un quadro di continuita as-
sistenziale; cid renderd anche possibile nel
tempo l'acquisizione di una grande mole
di dati tale da permettere analisi compara-
tive su vari assi (tipologia di utenza, tipolo-
gie di ausili, problematiche ecc.).
Le principali indicazioni che si possono
trarre in questo momento da questi risul-
tati possono essere sintetizzate come segue:
— accompagnare l'utente /lungo I’intero
suo “percorso ausilio” ¢ fondamentale
per il successo del programma protesi-
c0.?? La formula antica (ma purtroppo
in certe zone ancora dominante) della
“prescrizione prima della dimissione”
senza alcuna verifica e follow-up ¢ molto
rischiosa, soprattutto nei casi complessi.
Lutente a volte prende decisioni diverse,
autonomamente o indotto da altri attori
che incontra nel suo ambiente abituale
di vita; oppure non acquisisce tucti gli
ausili che compongono la soluzione as-
sistiva proposta; oppure incontra azien-
de che confezionano o installano ’ausi-
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Tabella V. — Punteggi QUEST assegnati dagli utenti.

2 0

— o L . o N )

Tipo di prodotto ISO S é) s 2 § - 5 _§_ E .é ug_ E § :g

5 & £ 8 3 &£ &S £ 3 & & & & 3 o
Media >> 4,48 4,20 4,28 4,56 4,43 4,59 4,43 A,57 4,45 419 4,40 4,65 4,46 4,37 4,37

Rilevanza del criterio >> 12 12 8 21 13 16 19 23 25 15 25 2]

Carrozzina manuale leggera 122203 5 5 5 5 5 5 5 5 5,00 5 5 5,00 5,00
Unita posturale per arto superiore 122430 5 5 5 5 5 5 5 5 500 5 5 5 5 500 5,00
Cuscino antidecubito ad aria 043303 5 5 5 5 5 5 5 5 500 5 5 5 5 5,00 5,00
Unitd posturale tronco 180939 5 5 5 5 5 5 5 5 500 5 5 5 5 5,00 500
Carrozzina elettronica per interni/esterni 122306 5 4 5 5 5 5 5 5 488 5 5 5 5 500 4,92
Carrozzina superleggera 122203 5 5 5 4 5 5 5 5 488 5 5 5 5 500 4,92
Cuscino antidecubito 043303 5 5 5 4 5 5 5 5 488 5 5 5 5 500 492
Unita posturale bacino 043303 5 5] ) 5 5 5 5 5 500 4 5 5 4,67 491
Piattaforma elevatrice e portoncino 183005 5] 5 5 4 5 5 4,83 4,83
Carrozzine elettronica ad uso interno 122303 5 4 5 5 5 5 5 4 4,75 5 5 5 5 5,00 4,83
Unita posturale per il capo 180939 5 5 4 5 5 4 5 5 475 5 5 5 5 500 4,83
Unit& posturale per bacino 043303 5 4 5 5 4 5 4 5 4,63 5 5 5 5 5,00 4,75
Deambulatore due ruote e due puntali 120606 5 5 5 5 5 5 5 5 500 4 4 5 4 4,25 4,75
Tripode 120316 4 4 5 S 5 5 4 5 4,63 5 5 5 5 500 4,75
Carrozzina superleggera manuale 122206 5 5 4 5 5 4 5 4 463 5 5 5 5,00 4,73
Carrozzina elettrica per uso esterno 122306 5 4 5 5 4 5 4 5 4,63 4 5 5 5 4,75 4,67
Carrozzina manuale leggera 122203 4 5 4 5 5 4 5 5 4,63 5 4 5 5 4,75 4,67
Carrozzina elettronica 122127 5 4 4 5 4 5 5 5 4,63 5 5 4 4,67 4,64
Deambulatore da esterno 120606 4 5 5 4 4 5 4 5 450 4 5 5 5 4,75 4,58
Cuscino antidecubito 043303 5 4 4 5 5 5 5 5 4,75 4 4 5 4,25 4,58
Ausiliatore di spinta 122409 5 5 4 5 4 5 4 4 4,50 5 5 4,67 4,55
Carrozzina manuale leggera 122203 5 4 4 5 5 5 5 5 4,75 4 4 4 4,00 4,55
Unita posturale per il tronco/bacino 180939 5 4 4 5 5 5 5 5 4,75 4 4 4,00 4,50
Carrozzina leggera assetto posteriorizzato 122203 5 4 4 5 5 5 4 5 4,63 5 4 4,25 4,50
Unita posturale per il capo 180939 4 4 4 4 5 5 5 5 4,50 4,50
Elettrostimolatore 042709 5 5 4 5 4 4 4 4 4,38 5 5,00 4,44
Deambulatore da esterno 120606 4 4 5 5 5 5 4 5 463 3 4 5 4 4,00 4,42
Carrozzina pieghevole superleggera 122206 4 4 4 4 4 5 5 4 4,25 5 5 4 4,67 4,36
Protesi temporanea transtibiale 062409 5 4 4 4 4 5 4 5 4,38 4 5 4 4,33 4,36
Carrozzina pieghevole monoguida 122209 5 4 4 4 4 4 4 4 413 4 5 5 5 4,75 4,33
Alza WC con braccioli 061215 3 5 4 3 5 5 3 5 4,13 5 4 5 4,75 4,33
Sollevatore mobile elettrico a batteria 180939 5 4 4 4 4 4 5 5 4,38 4 4 4 4,00 4,25
Software per comunicazione 222112 4 5 5 4 4 3 4 3 4,00 5 5 500 4,20
Protesi modulare emipelvectomia 062421 4 4 3 4 5 4 3 5 4,00 5 5 4 4,67 4,18
Unita posturale tronco bacino 180939 4 4 4 5 4 4 5 4 425 4 4 4 4,00 4,18
Ginocchio elettronico 062415 3 5 3 5 4 4 4 5 413 4 4 3 4 425 417
Carrozzina elettrica per uso esterno 122306 4 1 3 5 5 5 5 5 413 3 5 5 4 4,25 4,17
Cuscino antidecubito 033303 2 4 4 4 4 5 5 5 413 3 5 5 4 4,25 417
Protesi modulare amputazione coscia 062415 4 4 3 4 3 4 4 4 3,75 4 5 5 4,67 4,00
Deambulatore 2 ruote 2 punte 120606 5 5 4 4 3 5 3 4 4,13 4 3 5 3 3,75 4,00
Tablet e software di comunicazione 222109 4 5 4 1 4 4 1 329 5 4 4,50 3,56
Carrozzina pieghevole da transito 122218 4 2 4 4 4 3 3 3 338 2 3 4 3 3,00 3,25
Deambulatore con supporti sottoascellari 120609 2 2 3 3 2 3 250 1 3 1 1,67 2,27
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Tabella VI. — Punteggi QUEST assegnati dai caregiver.

2 0
. 3 ; T F % o5 3 % o3
Tipo di prodotto ISO 5 e 2 3 _ 5 & s 8 & & 8% 2
5 & £ 8 3 £ S 5§ 3 & & & & 3 o
Media >> 4,56 4,12 394 4,00 3,82 3,76 4,00 394 399 4,00 4,25 4,44 424 4,08 4,02
Rilevanza del criterio >> 7 4 m 13 8 12 10 12 13 5 13 1
Unita posturale per tronco bacino 180939 5 5 5 5 5 5 5 5 500 5 5 5 5 5,00 500
Unita posturale per il capo (Pluriassiale) 180939 5 5 5 5 5 5 5 5 500 5 5 5 5 5,00 5,00
Software per comunicazione 222112 5 5 5 5 5 5 5 5 500 5 5 5 5,00 5,00
Carrozzina elettronica esterni 122306 5 5 5 5 5 5 5 5 500 5 4 5 5 4,75 492
Unitd posturale per I'arto inferiore 180939 5 5 5 5 5 5 5 5 500 5 5 5 4,75 4,92
Cuscino antidecubito ad aria 043303 4 5 5 5 5 5 5 5 488 5 5 5 500 492
Unita posturale bacino 043303 5 5 5 5 5 5 5 5 500 3 5 5 4,33 4,82
Carrozzina manuale leggera 122203 5 5 5 4 5 5 5 5 488 3 5 5 4,33 4,73
Carrozzina manuale superleggera 122206 5 3 3 5 4 3 5 5 413 5 5 5 5 5,00 4,42
Carrozzina pieghevole monoguida 122209 4 4 4 4 4 3 4 4 388 5 5 5 5 500 4,25
Carrozzina pieghevole superleggera 122206 4 4 4 4 4 4 4 4 400 4 5 5 4 4,50 4,17
Unitd posturale tronco bacino 180939 4 4 4 4 3 4 4 4 3,88 4 5 5 4 4,50 4,08
Deambulatore 120606 8 8 4 4 4 4 3 4 3,63 4 4 5 5 4,50 392
Passeggino chiudibile ad ombrello 122703 4 4 4 4 4 3 4 3 375 4 4 5 3 4,00 3,83
Deambulatore con supporti sottoascellari 120609 5 3 3 3 2 3 3 3 313 1 5 3,00 3,10
Unita posturale per l'arto superiore 180939 5 5 1 1 1 1,63 1 1 1 075 1,33

lio in maniera inadeguata; oppure non
ha completamente appreso l'uso corret-
to dell’ausilio; oppure semplicemente
esita perché si trova fragile di fronte a
tutte le decisioni che lo attendono nella
vita quotidiana. L’accompagnamento
degli operatori che hanno curato il suo
percorso riabilitativo ¢ fondamentale,
anche se egli prende decisioni diverse;

— essere a fianco dell’utente nel momento
della verifica consente innanzitutto di
controllare il corretto confezionamento
della soluzione assistiva e di richiedere
e supervisionare eventuali aggiusta-
menti che si rendessero necessari; ser-
ve a rassicurare |'utente, a motivarlo e
ad accompagnarlo nella transizione,
spesso difficile, alla “vita con l'ausilio”;
permette di dare preziose istruzioni
d’uso magari ovvie per l'operatore ma
non affatto scontate per l'utente; offre
l'opportunita di conoscere il punto di
vista dell’'utente sul servizio ricevuto
(intervista KWAZO) e di favorire I’em-
powerment dell’utente ragionando su
obiettivi da monitorare nel tempo (pri-
ma intervista IPPA).

— rivedere l'utente per il follow-up con
somministrazione dei relativi strumenti
(seconda intervista IPPA, questionario

gazione dei dati di outcome su pili uten-

ti consente inoltre uno screening tra i

casi di successo e i casi insoddisfacenti,

cosl da concentrare l’attenzione su que-

sti ultimi per le necessarie rivalutazioni.
In molte strutture, la possibilita di effet-
tuare la verifica e il follow-up incontra
ostacoli organizzativi e a volte anche nor-
mativi, spesso apparentemente insuperabi-
li. Non ci si pud pero esimere dal prendere
in seria considerazione il rischio di possibi-
li insuccessi, che vanificano il progetto ri-
abilitativo, disperdono risorse pubbliche e
gravano sull’'utente con costi umani e spes-
so anche economici. Quest’articolo non ha
ricette su come risolvere questo dilemma,
ma ci auguriamo che almeno favorisca la
creativitd degli operatori nel cercare so-
luzioni nel proprio ambito decisionale di
azione. Per fare un semplice esempio, il
medico, nel momento in cui definisce un
progetto riabilitativo individuale per un
paziente probabile candidato all’'uso di au-
sili, potrebbe pensare di distribuire il pro-
gramma protesico all’interno del progetto
stesso in modo che: 1) la fase di valutazio-
ne venga svolta il pilt presto possibile; 2)
venga tenuto in serbo un congruo numero
di sedute da collocare cronologicamente
dopo lacquisizione dell’ausilio (in modo
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