“CONVIVERE CON L’ORTICARIA CRONICA”:
migliorare il percorso di cura attraverso la
narrazione di medici e pazienti
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Background: L’orticaria cronica spontanea (CSU) & ancora percepita come una malattia
incontrollabile e difficile da gestire, e il suo impatto negativo sulla qualita della vita € ben
consolidato. Lo scopo del progetto € stato quello di evidenziare come migliorare la cura delle
persone con CSU, utilizzando la metodologia della medicina narrativa per concentrarsi sulle
dimensioni cliniche, emotive e relazionali della malattia.

Metodi: Da giugno 2014 a marzo 2015, é stato chiesto ai pazienti con CSU e alle equipe di cura di
scrivere la proprio storia; in aggiunta un questionario quantitativo € stato indirizzato ai
professionisti. 1l consenso informato scritto per partecipare & stato preliminarmente ottenuto.
L’analisi e stata effettuata tramite una lettura e un’interpretazione indipendente da parte di 3
ricercatori di Fondazione ISTUD, secondo la metodologia Grounded Theory, e I'uso di un software
semantico (NVivo 10) che analizza la struttura linguistica e occorrenze delle parole.

Risultati: | pazienti che hanno deciso di raccontare la propria esperienza sono 190, in prevalenza
donne (71%), con un'eta media di 47 anni, che vivono con CSU da una media di 7 anni. | percorsi di



cura sono stati descritti come insoddisfacenti nell’83% dei casi, dato che conferma quanto
dichiarato anche dai professionisti. Il 75% delle persone ha visitato 3 o piu medici prima della
diagnosi definitiva e il 15% ha superato il numero di 10 consulti, con spreco di tempo, risorse e
anche di esami prescritti, come dichiarato dal 68% dei pazienti. “Per capire le cause ho fatto
parecchie analisi. Soprattutto controlli allergologici, ma anche analisi sul lupus, fattore
reumatoide...anche un ‘ortopanoramica... tutto questo pero non ha portato a nulla, non s'é capito
cosa abbia scatenato tutto questo. Di allergie non e uscito nulla...So solo che c'e, che é
autoimmune...ma le cause no..”” Questa insoddisfazione ha portato il 26% dei pazienti a
interrompere i percorsi di cura e quindi a non essere piu seguiti né da un dermatologo, né da un
allergologo. Inoltre, il 55% delle persone con CSU si é trovato costretto a rivolgersi al pronto
SOCCOrso per avere una cura tempestiva. "Dopo un anno di trattamento, gli esami, le consultazioni,
gli sforzi e il peggioramento mi sono sempre piu depresso. Vivevo un incubo... finalmente i medici,
anche non so cosa fare... "Come risultato, la rabbia e la frustrazione sono le emozioni dominanti
della vita nel 92% dei pazienti, influenzando non solo la vita personale, ma anche le relazioni con i
familiari, gli amici e i colleghi. | pazienti spesso si trovano soli ad affrontare questo cambiamento
nella propria vita; dalle storie, infatti, emerge che solo il 5% dei pazienti beneficiano di un sostegno
psicologico.

Dei 25 centri coinvolti nel progetto, 14 equipe di cura (56%) hanno risposto. Collegandosi alla
rabbia provata dai pazienti, il 41% considera la CSU come una sfida da sconfiggere, mentre il 22%
la vive come un grande impegno che richiede tempo e dedizione. ““Curare una persona con
orticaria cronica idiopatica per me vuol dire affrontare ogni giorno una nuova sfida, mai uguale a
quella del giorno precedente™ Il restante 36% si considera come un benefattore nell'affrontare la
CSU. Anche se il clima sul posto di lavoro é valutato come buono, il numero di professionisti
dell’equipe e valutato come insufficiente in 11 ospedali: le principali criticita sono dovute
all'assenza di uno psicologo. La meta dei centri ha valutato in maniera insufficiente il grado di
soddisfazione dei pazienti che hanno preso in cura e nessuno ha dato il massimo dei voti.
Conclusione: | punti critici del percorso assistenziale, evidenziati sia da medici che da pazienti,
sono legati a questioni organizzative e di awareness. | professionisti chiedono l'istituzione di
ambulatori dedicati, multidisciplinari e dei corsi rivolti ai medici di medicina generale, mentre i
pazienti hanno denunciato la mancanza di attenzione al loro percorso di cura estremamente
frammentato e la presenza di una discriminazione che li porta a condurre una vita nascosta. In
conclusione, il 93% dei pazienti ha subito colto I’opportunita di raccontare le propria storia e
condividere I’esperienza con la speranza la CSU possa essere riconosciuta a livello sociale.



