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Introduzione

L'alfabetizzazione sanitaria e definita come l'insieme delle competenze cognitive e sociali che determinano la capacita e la motivazione di
una persona di accedere, comprendere, valutare e applicare informazioni e servizi relativi alla salute in modi che promuovano e
mantengano una buona salute e il benessere.

L'alfabetizzazione sanitaria si riferisce alla capacita di una persona di «accedere, comprendere e utilizzare le informazioni in modi che
promuovano e mantengano una buona salute», consentendo un coinvolgimento efficace e decisioni informate in ambito sanitario
(Engstrom et al., 2025)1,2. Da una prospettiva individuale, indica il grado in cui una persona ¢ in grado di trovare, comprendere e
utilizzare informazioni e servizi per prendere decisioni informate per sé e per gli altri3. Nel contesto dell'assistenza a persone
sopravvissute a ictus, raggiungere un livello sufficiente di alfabetizzazione sanitaria é essenziale, poiché i caregiver devono non solo
comprendere informazioni mediche e riabilitative complesse, ma anche applicarle efficacemente nei processi quotidiani di cura, orientarsi
nei servizi e coordinarsi con i professionisti. Una bassa alfabetizzazione sanitaria nei caregiver puo compromettere un'adeguata
erogazione dell'assistenza e, di conseguenza, gli esiti di salute della persona assistita (Yuen et al., 2016)4.

Nella concettualizzazione dell'alfabetizzazione sanitaria sono stati distinti diversi quadri teorici. Uno schema ampiamente citato, proposto
da Don Nutbeam (2000)5, distingue tre livelli ascendenti: alfabetizzazione sanitaria funzionale, ossia la capacita di leggere e comprendere
informazioni sanitarie di base; alfabetizzazione sanitaria interattiva o comunicativa, che comprende competenze di livello superiore per
interagire con le informazioni sanitarie e applicarle in situazioni dinamiche; e alfabetizzazione sanitaria critica, intesa come capacita di
analizzare criticamente le informazioni e il contesto, e di agire sui determinanti sociali e strutturali della salute.

Rafforzare 1'alfabetizzazione sanitaria dei caregiver di persone colpite da ictus é una componente critica per migliorare l'assistenza
post-ictus e gli esiti a lungo termine. I caregiver fungono spesso da collegamento principale tra i pazienti e il sistema sanitario, ma
incontrano frequentemente difficolta nel comprendere, interpretare e applicare informazioni mediche complesse. Rafforzarne
l'alfabetizzazione sanitaria non solo sostiene un'assistenza piu efficace, ma promuove anche il benessere e la resilienza dei caregiver
stessi. Le raccomandazioni che seguono delineano strategie chiave per sviluppare, attuare e mantenere interventi basati sull'evidenza che
favoriscano decisioni informate, potenzino l'autogestione e integrino piu pienamente i caregiver nel continuum assistenziale dell'ictus.

Le buone pratiche in materia di alfabetizzazione sanitaria per i caregiver di persone colpite da ictus si riferiscono ad approcci strutturati,
validati e replicabili che dimostrano di migliorare le conoscenze, le competenze, la fiducia e il coinvolgimento dei caregiver nel processo
di cura. Tali pratiche combinano di norma informazioni chiare e accessibili

! https://www.nature.com/articles/s41598-025-89523-x

2 https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/health-literacy,
https://www.nih.gov/institutes-nih/nih-office-director/office-communications-public-liaison/clear-communicatio
n/health-literacy

3 https://www.cdc.gov/health-literacy/php/about/index.html

* https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/hsc.12368

> https://academic.oup.com/heapro/article/15/3/259/551108
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con apprendimento interattivo, supporto personalizzato e meccanismi che permettono ai caregiver di applicare le competenze
acquisite nei contesti reali dell'assistenza quotidiana.

In questo rapporto, il concetto di buona pratica e fondato su una metodologia basata sull'evidenza, attingendo alla letteratura
scientifica attuale, ai quadri internazionali e ai risultati empirici. E importante sottolineare che il rapporto illustra questi principi
anche attraverso esempi del progetto CaregIVR, che costituisce un modello di buone pratiche grazie all'integrazione di
formazione immersiva, competenza interdisciplinare e progettazione centrata sull'utente. Il progetto dimostra come soluzioni

innovative e informate dalla ricerca possano rafforzare efficacemente i caregiver, potenziare 1'alfabetizzazione sanitaria e
sostenere una migliore continuita assistenziale e migliori esiti per le persone sopravvissute a ictus.

Elenco delle buone pratiche

Rafforzare 'alfabetizzazione sanitaria attraverso strumenti di sanita digitale con contenuti visivi e interattivi.
Adottare un approccio olistico che integri attivita fisica, nutrizione ed educazione agli stili di vita.
Personalizzare i programmi educativi per favorire cambiamenti comportamentali duraturi nei caregiver.

Integrare responsabilmente i grandi modelli linguistici e gli strumenti digitali, con il sostegno di interazioni umane
affidabili.

Adattare le strategie di comunicazione a canali informativi diversi e ampiamente utilizzati.

Rafforzare i caregiver attraverso un'educazione che sostenga 'autogestione e la partecipazione attiva alla cura.
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Buona pratica 1

Titolo breve
Rafforzare I'alfabetizzazione sanitaria attraverso strumenti di sanita digitale con contenuti visivi e interattivi.
Descrizione

Promuovere l'uso di strumenti di sanita digitale che integrino elementi visivi e interattivi, come video, infografiche e tutorial guidati, per
migliorare 1'alfabetizzazione sanitaria dei caregiver di persone colpite da ictus e sostenere la traduzione di informazioni mediche complesse in
azioni pratiche di assistenza.

Conclusioni basate sull'evidenza

La formazione visiva basata su video puo migliorare le competenze pratiche di assistenza e le conoscenze applicabili. Un piccolo studio pre-post
condotto tra caregiver informali di persone nella fase subacuta successiva a un ictus ha valutato otto brevi video educativi, incentrati su
posizionamento, mobilizzazione e trasferimenti, fruiti a domicilio. I caregiver hanno mostrato miglioramenti significativi nelle competenze
pratiche e nelle conoscenze relative all'assistenza dopo ictus, insieme a elevata soddisfazione e percezione di utilita. Cio sostiene il ruolo dei
contenuti visivi e dimostrativi nel tradurre le indicazioni cliniche in ci6 che va fatto a casa (Sanchez-Huamash, Carcamo-Cavagnaro, 2021). La
persolrializzaizione, .’;ssociata a brevi moduli video, puo rafforzare la componente di alfabetizzazione sanitaria specifica del paziente o del caso
(Favilla et al., 2024).

Yu et al. (2023) hanno sintetizzato le evidenze provenienti da otto studi randomizzati controllati (n=733) che valutavano interventi a distanza per
caregiver informali di persone che vivevano a casa dopo un ictus, rispetto a interventi tradizionali. Gli autori hanno concluso che le evidenze
attuali non supportano un chiaro beneficio aggiuntivo della modalita a distanza. La distanza, di per sé, non garantisce un effetto; programmi ben
progettati, strutturati e orientati a rafforzare I'azione pratica possono invece produrre benefici misurabili.

In uno studio randomizzato controllato condotto tra marzo e agosto 2024, 60 diadi paziente-caregiver dopo ictus sono state assegnate a un
programma strutturato di educazione sull'ictus erogato tramite WhatsApp (15 sessioni da 45 a 60 minuti ciascuna) oppure all'educazione
ospedaliera standard. Rispetto al basale, il gruppo di intervento ha mostrato miglioramenti significativi nella qualita della vita specifica per l'ictus
dopo il programma. Lo studio conclude che I'educazione strutturata online puo migliorare gli esiti post-ictus e ridurre il carico del caregiver nel
breve periodo (Nazari et al., 2024).

Esempio pratico

Di seguito sono presentati due esempi pratici polacchi di strumenti di sanita digitale, interattivi e visivi, rivolti a persone sopravvissute a ictus e/o
ai loro caregiver.

=
=
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La Brain Disease Foundation ha creato la piattaforma educativa digitale “Zycie po udarze” (“Vita dopo l'ictus”)6, rivolta a
persone che hanno avuto un ictus e ai loro caregiver. La piattaforma offre risorse multimediali, tra cui video, articoli web e,
presumibilmente, webinar o guide scaricabili, pensate per aiutare gli utenti a comprendere la riabilitazione, il cambiamento
dello stile di vita, I'adattamento dell'abitazione e il ruolo del caregiver. La piattaforma utilizza contenuti visivi e interattivi,
come filmati e materiali online, per trasformare questioni mediche e riabilitative complesse in conoscenze accessibili per
caregiver e pazienti. Ad esempio, i caregiver possono guardare video istruttivi sulla sicurezza domestica o sul riposizionamento,
invece di affidarsi soltanto alla lettura di testi.

Un altro esempio ¢ la piattaforma gratuita online “Akademia STOP UDAROM” (“Accademia STOP ICTUS”)7. Si tratta di una
piattaforma educativa gratuita che offre materiali sull'ictus, quali presentazioni, video e quiz, destinati agli insegnanti della
scuola primaria. Il formato é fortemente visivo e interattivo, con filmati animati, quiz e risorse scaricabili. Sebbene il suo target
principale siano le scuole, essa dimostra il potenziale degli strumenti di sanita digitale basati su visualita e interattivita; formati
uguali o simili potrebbero essere adattati ai caregiver di persone sopravvissute a ictus.

Risorsa collegata al progetto

Inoltre, il progetto europeo CaregIVR offre una gamma di diversi strumenti di sanita digitale destinati ad aiutare i caregiver di
pazienti dopo ictus sia ad aumentare le conoscenze e le competenze di cura, sia a sostenere meglio sé stessi in una situazione
assistenziale. Il progetto comprende, tra I'altro, un'app ricca di informazioni, filmati, inclusi esercizi di autoformazione, e risorse
in realta virtuale sulla preparazione della casa alle esigenze del paziente.

¢ https://www.zyciepoudarze.pl
7 http://stopudarom.pl/akademia/
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Buona pratica 2

Titolo breve
Adottare un approccio olistico che integri attivita fisica, nutrizione ed educazione agli stili di vita.
Descrizione

Rafforzare 1'alfabetizzazione sanitaria dei caregiver di persone colpite da ictus attraverso un approccio olistico che integri conoscenze su attivita
fisica, nutrizione e gestione complessiva dello stile di vita. La comprensione e I'applicazione di questi domini interconnessi possono influire
positivamente sulla salute e sul benessere sia dei caregiver sia delle persone sopravvissute a ictus, sostenendo recupero, resilienza e qualita della
vita a lungo termine.

Conclusioni basate sull'evidenza

Studi sulla valutazione dell'impatto di un programma educativo IEC (Informazione, Educazione, Comunicazione) sul livello di alfabetizzazione
sanitaria negli studenti hanno mostrato un aumento significativo delle conoscenze sulle malattie cardiovascolari. L'intervento educativo
comprendeva poster, opuscoli e lezioni rivolti agli studenti (Yadav & Khokhar, 2021).

Uno studio trasversale sulla relazione tra competenze sanitarie e stile di vita sano in pazienti ipertesi ha evidenziato che un livello moderato di
conoscenze sanitarie & associato a una minore adesione a pratiche di vita salutari. E quindi importante che i decisori sanitari di comunita
organizzino interventi e programmi educativi nelle aree della conoscenza sanitaria e delle pratiche di vita sane, per contribuire al miglioramento
della salute complessiva dei pazienti (Darabi et al., 2025).

Una valutazione di fattibilita di un programma di prevenzione secondaria dell'ictus che integrava esercizio supervisionato, educazione
multidisciplinare e coaching, erogati in presenza e tramite telehealth, ha indicato un'elevata accettabilita e un impatto comportamentale: la
partecipazione alle sessioni educative é stata del 79%, non si sono verificati eventi avversi e la maggior parte dei partecipanti ha modificato in
media 2,5 fattori di stile di vita, tra cui dieta, esercizio, fumo e alcol. Questi risultati sostengono i modelli olistici che combinano educazione e
coaching come via pratica per rafforzare l'alfabetizzazione sanitaria intorno a domini interconnessi dello stile di vita, rilevanti per il recupero
post-ictus e la riduzione del rischio a lungo termine (Hunter et al., 2023).

Esempio pratico

La riabilitazione post-ictus olistica presso gli Origin Centres (Cracovia e Otwock)8 si basa su un piano riabilitativo individualizzato e olistico,
che combina terapie moderne e assistenza personalizzata. Include non solo terapia fisica, occupazionale e logopedica, ma anche il miglioramento
della salute e del benessere complessivi,

8 https://www.originpolska.com/en/programy-rehabilitacyjne/stroke/
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la riduzione del rischio di un nuovo ictus, cioé stile di vita e prevenzione, e I'adattamento ai cambiamenti permanenti.
Coinvolge la famiglia e i caregiver: il sostegno ai pazienti e alle loro famiglie nelle situazioni difficili & parte integrante
dell'approccio olistico, che include attivamente la partecipazione familiare nel processo di cura.

Sono previste attivita fisiche quotidiane e sessioni terapeutiche su mobilita, forza, coordinazione e attivita della vita quotidiana,
con orientamenti per la prosecuzione a casa. La valutazione e la consulenza nutrizionale sono integrate nel miglioramento della
salute e del benessere complessivi e nella prevenzione di fattori di rischio come 1'aterosclerosi. L'educazione allo stile di vita
comprende, ad esempio, la gestione dell'ipertensione, la cessazione del fumo, la dieta e il controllo del peso per prevenire
recidive. Sono inoltre previsti formazione e orientamento per caregiver e familiari su come assistere i trasferimenti, garantire
mobilita sicura, adattare I'abitazione e partecipare al processo.

In Polonia, orientamenti nutrizionali e sugli stili di vita per persone dopo ictus sono stati preparati dall'ospedale di Stettino9. Si
tratta di linee guida governative specifiche per pazienti dopo ictus, che raccomandano una dieta ricca di proteine (1,5-2,0 g di
proteine per kg di peso corporeo) e indicano 1'adozione della dieta DASH o della dieta mediterranea per la prevenzione
secondaria. Cio implica la necessita non solo di riabilitazione, ma anche di educazione allo stile di vita, nutrizione e riduzione
del rischio a lungo termine, aspetti che caregiver e pazienti devono cogestire.

Gli orientamenti spiegano come strutturare i pasti e adeguare 1'apporto di macronutrienti per il paziente, e possibilmente per il
nucleo familiare, dopo un ictus. L'inclusione di consigli sull'attivita fisica é implicita nel linguaggio della prevenzione e della
promozione della salute. Si configura cosi un approccio combinato, in cui le linee guida dietetiche operano insieme ai servizi
riabilitativi e alla modifica dello stile di vita, non in modo isolato.

® https://www.gov.pl/attachment/c5¢98062-2958-47af-8047-468874abbe97
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Buona pratica 3

Titolo breve
Personalizzare i programmi educativi per favorire cambiamenti comportamentali duraturi nei caregiver.
Descrizione

Sviluppare ed erogare programmi educativi personalizzati per i caregiver di persone colpite da ictus, adattati ai loro bisogni individuali, alle
preferenze di apprendimento e ai contesti di cura. La personalizzazione migliora non solo l'acquisizione di conoscenze, ma anche la probabilita
di cambiamenti comportamentali sostenuti nel tempo, portando a pratiche assistenziali piu efficaci e a migliori esiti di salute.

Conclusioni basate sull'evidenza

Gli interventi educativi migliorano conoscenze e benessere psicologico, ma il cambiamento comportamentale a lungo termine richiede
approcci individualizzati e specifici per il contesto. Le evidenze sull'educazione relativa all'ictus dimostrano che, sebbene i programmi
educativi generici aumentino le conoscenze, spesso non modificano comportamenti radicati, come fumo o consumo di alcol, se non sono
inclusi personalizzazione e supporto tecnologico (Abbasian et al., 2024). Cio sostiene I'uso di programmi per caregiver adattati e flessibili,
piuttosto che soluzioni uniformi per tutti.

Formati educativi multimodali e individualizzati migliorano la ritenzione dell'apprendimento e il coinvolgimento, aspetti essenziali per un
cambiamento comportamentale duraturo. La ricerca sugli interventi visivi di e-Health conferma che video e materiali multimediali
personalizzati migliorano consapevolezza e comprensione sanitaria, ma il loro impatto é maggiore quando sono adattati ai bisogni e allo stile di
apprendimento dell'utente (Aida et al., 2020). I formati personalizzati consentono ai caregiver di assimilare meglio le informazioni e applicarle
con maggiore continuita nelle routine quotidiane.

Un'educazione efficace del caregiver deve considerare i fattori legati allo stile di vita e il contesto assistenziale, poiché questi influenzano
fortemente gli esiti post-ictus. Le evidenze mostrano che comportamenti di salute, come attivita fisica e dieta, incidono in modo significativo
sui livelli di disabilita delle persone sopravvissute a ictus (Nguyen et al., 2021). Programmi personalizzati che includono valutazione dello stile
di vita e orientamenti adattati all'ambiente domestico del caregiver hanno effetti piu solidi nel lungo periodo.

Esempio pratico

L'ospedale regionale di Chrzanéw ha sviluppato un programma educativo personalizzato rivolto a pazienti colpiti da ictus e alle loro
famiglie10. La sessione educativa inizia con la valutazione delle conoscenze pregresse

1v

https://www.szpital-chrzanow.pl/images/awojcik/Edukacja_pacjenta/Za%C5%82.13-Udar-Program_edukacji_pa
cjenta.pdf
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dei partecipanti, al fine di adattare i contenuti della formazione. Il contenuto & modulare e comprende sezioni su “Ictus -
essenza della malattia”, “Organizzazione dell'assistenza a domicilio”, “Psicologia della persona dopo ictus”, “Dieta dopo ictus”,
“Riabilitazione” e “Disturbi della comunicazione”. Questi moduli possono quindi essere personalizzati in funzione dei bisogni
del paziente e del caregiver, ad esempio in presenza di compromissione funzionale lieve o grave o di problemi di
comunicazione. Il programma é pensato per essere erogato durante il ricovero e include follow-up. Questo modello assicura che
l'educazione del caregiver sia adattata: parte dal livello di conoscenza, adegua i contenuti ai deficit funzionali e alla fase di
recupero, ed estende I'educazione oltre la fase acuta. La personalizzazione favorisce un cambiamento comportamentale piu
profondo, invece di limitarsi a brochure generiche, e sostiene i caregiver nei contesti reali.

La campagna educativa “Vita dopo I'ictus”11 si rivolge esplicitamente sia alle persone dopo ictus sia ai loro caregiver. E stata
organizzata a partire dal 2021 e comprende una piattaforma educativa. La piattaforma offre webinar, filmati e contenuti
educativi adattati a diverse fasi: dalla dimissione ospedaliera all'adattamento domestico, fino alla convivenza a lungo termine
con le conseguenze dell'ictus. I materiali sono progettati per rispondere a diversi livelli di disabilita, contesti domestici,
competenze e bisogni dei caregiver. Riconoscendo I'eterogeneita delle situazioni, come diversi esiti funzionali e diverse
capacita dei caregiver, e offrendo un'educazione modulare, adeguata alla fase e flessibile nei mezzi, tramite video e webinar, la
campagna consente ai caregiver di interagire con contenuti rilevanti per la loro situazione, sostenendo cambiamenti
comportamentali sostenibili invece di un approccio uniforme.

' https://www.zyciepoudarze.pl/
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Buona pratica 4

Titolo breve
Integrare responsabilmente i grandi modelli linguistici e gli strumenti digitali, con il sostegno di interazioni umane affidabili.
Descrizione

Utilizzare la tecnologia per rafforzare l'alfabetizzazione sanitaria dei caregiver di persone colpite da ictus, assicurando al tempo stesso che gli
interventi digitali siano sostenuti da interazioni umane affidabili. La combinazione di soluzioni tecnologiche con supporto professionale o tra pari
aumenta la credibilita, favorisce la fiducia e assicura che le informazioni siano interpretate correttamente e applicate efficacemente nella pratica
assistenziale.

Conclusioni basate sull'evidenza

L'educazione supportata dalla tecnologia é piu efficace quando € integrata con una guida interattiva mediata da persone. Gli interventi visivi di
e-Health, come video e strumenti multimediali, mostrano effetti positivi sulla consapevolezza sanitaria; tuttavia, i limiti metodologici evidenziano la
necessita di supporto professionale per contestualizzare i contenuti e rispondere alle domande degli utenti (Aida et al., 2020). Cio rafforza
I'importanza di combinare strumenti digitali e interazione umana per garantire una corretta applicazione nella cura.

L'interazione umana affidabile aiuta i caregiver a orientarsi tra informazioni complesse e riduce il rischio di interpretazioni errate. I risultati indicano
che le persone che si affidano a fonti informative multiple e validate raggiungono livelli piu elevati di alfabetizzazione sanitaria rispetto a coloro che
dipendono da un unico canale (Korshakova et al., 2022). Professionisti 0 mentori pari possono guidare i caregiver nella selezione di risorse digitali
credibili, rafforzando la comprensione e prevenendo la disinformazione.

Gli strumenti digitali sostenuti da persone rafforzano la traduzione delle conoscenze in comportamento, in particolare per i caregiver con bassa
alfabetizzazione sanitaria. Gli studi mostrano che una bassa alfabetizzazione sanitaria é fortemente associata a esiti funzionali peggiori e a una
minore capacita di seguire i piani di cura (Kanejima et al., 2026; Chang et al., 2022). Gli strumenti basati su grandi modelli linguistici possono
personalizzare e semplificare le informazioni, ma il supporto umano contribuisce ad assicurare che caregiver con competenze limitate possano
applicarle in modo sicuro ed efficace.

Esempio pratico

11 progetto “Al4H - Artificial Intelligence for Home Carers”12 (2024-2025, finanziato dall'UE, con un'organizzazione partner in Polonia) ha
sviluppato un percorso formativo per caregiver informali, finalizzato a comprendere e utilizzare responsabilmente strumenti digitali e di intelligenza
artificiale a domicilio.

12 ai4homecare.cu

12

=
=

UNIVERSITA

DEGLI 5TUDI

FIRENZE

ESSATLA

Rtldrtica Realth Schosl



https://ai4homecare.eu/wp-content/uploads/2025/08/AI4H_Training-Path_EN_updated_27.06.2025-1.pdf?utm_source=chatgpt.com

Cofinanziato Progetto: 101129454 - caregIVR - EUAH-2022-PJ-3 @ careglVR

dall'Unione europea

I moduli formativi includono che cosa sia I'TA e come possa supportare l'assistenza domiciliare, ad esempio nell'aiuto alla
mobilita, nella prevenzione delle cadute e nella gestione dei farmaci, ma sottolineano anche aspetti etici, di privacy e di
supervisione umana, come il modulo su “connessione umana ed empatia”. Pur non essendo specifico per l'ictus, il contesto dei
caregiver domiciliari e altamente applicabile ai caregiver di persone sopravvissute a ictus. La formazione evidenzia la necessita
di supervisione e coinvolgimento umano nell'uso di strumenti digitali e di IA, allineandosi cosi al principio di integrazione
responsabile e interazione umana affidabile.

Il progetto mostra un programma digitale di formazione in Polonia che introduce i caregiver alle soluzioni digitali e di IA
nell'assistenza domiciliare. Afferma esplicitamente che la tecnologia deve integrare, e non sostituire, il caregiver umano e la
supervisione professionale, attraverso dimensioni quali connessione umana, aspetti etici e monitoraggio remoto. Offre un
modello di come un assistente digitale o basato su grandi modelli linguistici possa essere verificato, supervisionato e integrato
nei flussi di lavoro assistenziali in modo sicuro e supportato.

Il software “e-Stroke”13 di Brainomix, basato su IA per imaging e supporto decisionale, € stato implementato nei principali
centri ictus in Polonia nell'ambito dell'iniziativa POLKARD. Lo strumento assiste neurologi e radiologi interpretando scansioni
cerebrali, indicando occlusioni vascolari, stimando il danno e sostenendo decisioni tempestive sulla trombectomia. E cruciale
che I'implementazione abbia incluso sessioni di formazione a distanza e supervisione umana, affinché i membri chiave del team
ictus fossero familiarizzati con lo strumento e potessero beneficiare di un'installazione fluida con supporto specializzato.

Questo esempio integra strumenti digitali e di IA, anche se non si tratta strettamente di un grande modello linguistico,
nell'assistenza all'ictus in Polonia. Lo strumento € associato a professionisti umani, neurologi e radiologi, che interpretano i
risultati, prendono decisioni e orientano pazienti e caregiver. Sebbene 1'attenzione sia rivolta all'assistenza acuta all'ictus pit che
all'autogestione del caregiver, esso dimostra come le soluzioni digitali di IA nel dominio dell'ictus in Polonia richiedano, e
sottolineino, interazione umana affidabile e supervisione, dimensione centrale di questa buona pratica.

13 https://neuronewsinternational.com/brainomix-launches-ai-stroke-software-poland-polkard-initiative/
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Buona pratica 5

Titolo breve
Adattare le strategie di comunicazione a canali informativi diversi e ampiamente utilizzati.
Descrizione

Progettare e attuare iniziative di educazione sanitaria che utilizzino diversi canali di comunicazione, compresi quelli maggiormente usati dai
caregiver di persone colpite da ictus. Adattare le strategie comunicative ai media preferiti e ai livelli di alfabetizzazione migliora la portata, la
comprensione e il coinvolgimento del messaggio, aumentando cosi l'efficacia complessiva degli interventi di alfabetizzazione sanitaria.

Conclusioni basate sull'evidenza

Le strategie di comunicazione devono corrispondere al livello di alfabetizzazione dei caregiver, poiché materiali complessi o scarsamente
adattati riducono comprensione e coinvolgimento. La ricerca mostra che molte risorse informative sanitarie, come i siti web dei centri sanitari
universitari, sono scritte a un livello troppo difficile per il pubblico generale, limitandone 'usabilita (Noblin et al., 2022). Adattare linguaggio,
fogmato ed erogazione ai livelli di alfabetizzazione dei caregiver migliora I'accessibilita e la probabilita di applicare correttamente le
informazioni.

I formati comunicativi visivi e multimediali possono migliorare coinvolgimento e comprensione, ma devono essere accuratamente adattati ai
bisogni de%li utenti. Una revisione di 23 studi di e-Health mostra che gli interventi visivi, quali video, animazioni e contenuti multimediali,
spesso migliorano consapevolezza e comportamento, sebbene I'efficacia dipenda da adeguato adattamento e chiarezza (Aida et al., 2020). Cio
sostiene l'uso di formati diversi, coerenti con le preferenze di apprendimento dei caregiver.

La comunicazione dovrebbe riflettere le reali abitudini di ricerca delle informazioni dei caregiver, poiché il tipo di canale é meno importante
della sua rilevanza e accessibilita. Le evidenze indicano che la diversita delle fonti, piu che il tipo specifico, ¢ maggiormente associata a migliori
conoscenze sanitarie (Korshakova et al., 2022). I programmi dovrebbero quindi mappare i canali preferiti dai caregiver e integrare i contenuti
educativi in tali spazi, ad esempio app di messaggistica, social media e gruppi di comunita.

Esempio pratico
La Brain Stroke Foundation14 ha predisposto una comunicazione multicanale per caregiver e pazienti. Comunica tramite portali online,

applicazione mobile per Android, brochure stampate, helpline e social media. Il pubblico target comprende persone sopravvissute a ictus e le
loro famiglie o caregiver,

1 https://www.fum.info.pl
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adattando cosi i messaggi sia ai caregiver sia ai pazienti. Ad esempio, i portali informativi online della FUM forniscono risorse
aggiornate, mentre I'app mobile garantisce accesso tramite smartphone. Cio illustra come la comunicazione non sia limitata a
un solo mezzo, ma utilizzi canali diversi, stampa, digitale, app e helpline, per incontrare i caregiver nei luoghi e nei modi in cui
sono presenti. La strategia multicanale amplia la diffusione e assicura che caregiver con preferenze o competenze digitali
differenti possano accedere alle informazioni. Cio aumenta la probabilita che I'educazione sia ricevuta, compresa e utilizzata dai
caregiver, sostenendone la partecipazione attiva.

L'organizzazione non governativa utilizza campagne sociali, mass media moderni e una rivista gratuita, “Magazyn Udarowy”,
distribuita nei reparti neurologici e online. Sottolinea la necessita di raggiungere sia i pazienti sia le loro famiglie o caregiver,
distribuendo materiale gratuito negli ospedali e rendendolo disponibile online. Questo approccio mostra l'uso di media a
stampa, canali online e digitali, helpline vocali e campagne sui social media per adattare la comunicazione a diversi canali.
Distribuendo la rivista al momento della dimissione ospedaliera, si assicura che i caregiver ricevano comunicazione stampata in
un momento critico. Offrendo accesso online e campagne sui social media, si adatta ai caregiver piu giovani o a coloro che
cercano ulteriore SuinPO“O digitale. Usando una helpline, fornisce interazione umana diretta che integra i canali di
comunicazione e rafforza i messaggi.
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Buona pratica 6

Titolo breve
Rafforzare i caregiver attraverso un'educazione che sostenga l'autogestione e la partecipazione attiva alla cura.
Descrizione

Rafforzare le iniziative educative finalizzate a migliorare 1'alfabetizzazione sanitaria, al fine di potenziare i caregiver di persone colpite da ictus
nell'autogestione e nella partecipazione attiva al processo di cura. Maggiori conoscenze e competenze consentono ai Care%lver di contribuire pit
efficacemente al recupero del paziente, promuovere la continuita assistenziale e ridurre il carico sui servizi sanitari formali.

Conclusioni basate sull'evidenza

Kalra et al. (2004) hanno condotto uno studio per valutare 'efficacia della formazione dei caregiver nella riduzione del carico dell'ictus su pazienti e
caregiver. E stata erogata formazione a 300 caregiver informali di pazienti con ictus in tecniche infermieristiche di base e cura personale. I costi
dell'assistenza nell'arco di un anno sono risultati significativamente inferiori per i pazienti i cui caregiver avevano ricevuto formazione. I caregiver formati
hanno sperimentato minore carico assistenziale, ansia o depressione e una migliore qualita della vita. Mortalita, istituzionalizzazione e disabilita dei pazienti
non sono state influenzate dalla formazione dei caregiver. Tuttavia, i pazienti hanno riferito meno ansia e depressione e migliore qualita della vita nel
gruppo con formazione del caregiver. L'educazione strutturata del caregiver puo ridurre il carico e migliorare gli esiti psicosociali del caregiver, rendendo
possibile una partecipazione piu attiva ed efficace nell'assistenza post-ictus.

Hong et al. (2017) hanno valutato gli effetti di un programma educativo per caregiver sulla loro soddisfazione e sul recupero funzionale dei pazienti,
realizzato in aggiunta al trattamento riabilitativo convenzionale quotidiano. I caregiver di pazienti con ictus hanno partecipato a un programma educativo
per pazienti in fase acuta e subacuta. I pazienti che hanno ricevuto una terapia riabilitativa aggiuntiva sono stati assegnati al gruppo sperimentale, mentre il
gruppo di controllo era costituito da casi trasferiti nel 2014 con solo trattamento convenzionale. Il programma educativo per caregiver di persone con ictus
ha avuto risultati positivi sul miglioramento funzionale dei pazienti e sulla soddisfazione dei caregiver. In un contesto ospedaliero coreano, un programma
educativo per caregiver, aggiunto alla riabilitazione convenzionale, ha prodotto un maggiore miglioramento degli esiti funzionali dei pazienti, nei casi
moderati o gravi, e una soddisfazione significativamente maggiore dei caregiver nel gruppo sperimentale.

Sukwatjanee e Rujipon% (2024) hanno studiato gli effetti di un programma di preparazione dei caregiver sulle competenze di cura e sul carico assistenziale
per pazienti con ictus. Il campione comprendeva 72 caregiver, suddivisi tramite campionamento casuale semplice in un gruppo sperimentale e uno di
controllo, con 36 persone in ciascun gruppo. Gli strumenti di ricerca includevano una scheda dati personali, una valutazione delle competenze di cura, un
questionario sul carico assistenziale e un programma di preparazione del caregiver che prevedeva tre
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giorni di formazione pratica sulle competenze di assistenza in ospedale prima della dimissione, seguiti da sei mesi di follow-up domiciliare, con tre visite a casa
e telefonate settimanali.

Dopo l'intervento, i caregiver del grupgo sperimentale hanno ottenuto punteggi significativamente piu alti nelle competenze di cura. Inoltre, hanno registrato
punteggi 51gn1f1cat1vamente piu bassi di carico assistenziale. L'articolo dimostra che un'educazione mirata del caregiver, attraverso formazione pratica e supporto
continuativo, migliora la capacita di assistere attivamente i pazienti con ictus. Cio riduce a sua volta il carico del caregiver, consentendo una migliore
autogestione e una partecipazione sostenuta al processo di cura.

Esempio pratico

In diversi ospedali e centri di riabilitazione polacchi vengono offerti programmi educativi formali e manuali a persone sopravvissute a ictus e ai loro caregiver.
Queste iniziative consentono ai caregiver di acquisire conoscenze, competenze e fiducia necessarie per l'assistenza a domicilio, sostenendo cosi l'autogestione e
la partecipazione attiva al processo di cura.

Esempi

»  Un programma ospedaliero sviluppato dallo Szpital w Nowym Tomyslu, intitolato ,,Program edukacji pacjenta z udarem mézgu i jego rodziny” (“Programma di
educazione per pazienti con ictus e le loro famiglie”), Fresenta i fondamenti dell'ictus, compresi meccanismo e conseguenze, e sottolinea che, nel caso di pazienti con
deficit medi o gravi di autocura, € necessario formare le persone che si prenderanno cura del paziente15.

. Un manuale intitolato ,,Udar mézgu - przygotowanie do samoopieki. Poradnik dla pacjenta i opiekunéw” (“Ictus - preparazione all'autocura. Guida per pazienti e
caregiver”), prodotto dal Mazowiecki Szpital S ec;ahstly_iczny di Radom, si rivolge esplicitamente a pazienti e caregiver, offrendo indicazioni sul controllo dei fattori di
rischio, sui cambiamenti dello stile di vita e sulle tecniche di supporto sicuro e assistenza domiciliare16.

. Liarticolo scaricabile “Jak opiekowac sig chorym po udarze mézgu w domu?” (“Come prendersi cura a casa di una persona malata dopo un ictus?”), pubblicato dal
portale Zycie po Udarze, fornisce ai caregiver indicazioni accessibili e passo dopo passo per creare un ambiente domestico sicuro, organizzare routine quotidiane,
nutrizione e supporto funzionale.

. Una guida dettagliata, “Poradnik dla os6b po udarze mézgu, ich rodzin i opiekunéw” (“Guida per persone dopo ictus, le loro famiglie e i caregiver”), di 64 pagine, di
Fizjopoint Rehabilitacja, include sezioni sulle competenze di cura per familiari/caregiver, posizionamento del paziente, trasferimenti, nutrizione, psicologia e uso dei
servizi NFZ17.

15 https://www.szpital-nowytomysl.pl/wp-content/uploads/2023/09/edukacja_udar mozgu.pdf

' https://www.wss.com.pl/images/Programy_edukacyjne/UDAR _M%C3%93ZGU_1.pdf

17

https://www.fizjopoint-rehabilitacja.pl/wp-content/uploads/2023/09/Poradnik _dla _osob po udarze mozgu ich
rodzin_i_opiekunow.pdf

17

UNIVERSITA
ESSATLA




Cofinanziato Progetto: 101129454 - caregIVR - EUAH-2022-PJ-3 @ careglVR

dall'Unione europea

«  Einoltre disponibile, presso un portale nazionale di supporto ai caregiver, una rivista dedicata ai caregiver, “Poradnik opiekuna” (2020)18.

I caregiver ricevono materiali educativi strutturati e accessibili, come manuali, guide e articoli online, sulla fisiopatologia dell'ictus, 1'autocura
e l'assistenza. I materiali includono indicazioni operative, ad esempio su come preparare I'ambiente domestico per una mobilita sicura e per la
cura della persona dopo ictus, rimuovendo soglie o installando maniglioni. Invece di rimanere osservatori passivi, i caregiver sono guidati a
partecipare attivamente alla cura quotidiana, incluse le tecniche di trasferimento sicuro, 1'igiene, la nutrizione e I'assistenza agli esercizi di
riabilitazione. I materiali mirano ad aumentare la conoscenza dei caregiver su fattori di rischio, modifica dello stile di vita e prevenzione
secondaria, permettendo migliori decisioni e collaborazione con i servizi sanitari formali.

Risorsa collegata al progetto
Inoltre, il progetto europeo CaregI VR offre un e-book intitolato “Sono diventato caregiver di una persona dopo un ictus: che cosa devo

fare?”, progettato specificamente per sostenere i caregiver nel percorso di cura post-ictus. Questa risorsa integra i manuali polacchi offrendo
una prospettiva pit ampia, comprese informazioni su dove rivolgersi per ottenere un supporto piu sistemico e formale.

18 https://wsparciedlaopiekuna.pl/wp-content/uploads/2020/10/poradnik opiekuna 3 2020.pdf
18
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