S

S

dSella candidatura premio 

SCHEDA PROGETTO

Dott.sa  Nicoletta Sulli
Responsabile Servizio di Diabetologia Pediatrica
Policlinico Umberto I

Roma                               
V.le Regina Elena 324  00161 

Tel:+390649979211
E-mail  nicoletta.sulli@tiscali.it                 
Descrizione del progetto/iniziativa:

Il documento non dovrà eccedere le 9000 

Titolo progetto/iniziativa

‘’Scambio di conoscenza e pratica sul diabete giovanile’’-
 Campo Scuola Educazionale Internazionale per ragazzi italiani e kuwaitiani con Diabete tipo 1.
Introduzione, background 
Alla luce delle dimensioni raggiunte nel mondo dalla malattia diabetica anche in età pediatrica e dell’importanza dello scambio culturale e delle esperienze sulla vita emotiva e quindi sulla qualità di vita, è stato organizzato un innovativo  campo internazionale  per bambini con Diabete 1.
Il campo è stato realizzato come progetto  pilota  di un programma più ampio disegnato  sul presupposto che gli scambi interculturali possano agire da facilitatori nel superamento delle percezioni negative legate alla “malattia  diabete” favorendo, nel contempo, un ambiente di apprendimento dinamico e positivo volto all’auto-accettazione ed al dialogo interculturale. 

L’esperienza di lunga data sia dell’ADIG (Associazione Diabete Infantile e Giovanile -Lazio) che del Centro Regionale di Riferimento di Diabetologia Pediatrica -Sapienza Università di Roma, nell’organizzazione a livello nazionale e regionale di campi educazionali per bambini  con diabete, ha reso possibile tale particolare  iniziativa . 

Il campo è stato organizzato in maniera innovativa  con dimensione multietnica e multiculturale, con  la partecipazione di giovani ragazzi con diabete tipo 1 provenienti da diversi paesi .

Obiettivi
Migliorare la qualità di vita dei bambini e ragazzi con diabete; favorire lo sviluppo delle capacità di integrazione sociale  e quindi la vita emotiva attraverso  il dialogo, rafforzando il gruppo, condividendo e confrontando idee ed emozioni; approfondire  la tematica della diversità  interculturale sia dei ragazzi che del  personale sanitario; implementare, valutare l’efficacia  e validare un nuovo metodo interattivo di educazione e uno nuovo strumento (per la conta dei CHO) con l’obiettivo di migliorare le capacità di gestione dell’autocontrollo e  più ampio di utilizzare i suggerimenti e l’esperienza dei ragazzi stessi per migliorare i metodi e gli strumenti testati. 
Target

Ragazzi con diabete tipo 1 provenienti da diversi paesi (Italia e Kuwait). Altri beneficiari di questa iniziativa sono state  le famiglie dei ragazzi partecipanti e i componenti del team  (medico e organizzativo)  internazionale, che hanno potuto condividere direttamente ed indirettamente lo  scambio reciproco delle esperienze, delle conoscenze e delle nuove pratiche educazionali. 

Risorse

Il campo è stato organizzato su base volontaria dal Centro di Riferimento di Diabetologia Pediatrica- Sapienza Università di Rome in collaborazione con ADIG Lazio, il Dasman Center for the Research and Treatment of Diabetes  e il Kuwait Diabetes Society.

Hanno attivamente partecipato all’evento : il Comune di Roma, l’Ambasciata  Italiana  e del Kuwait, “Sapienza” Università di Roma e il Dasman Center nel quadro dell’Accordo Internazionale che lega gli Istituti.

  Il Centro di Diabetologia Pediatrica ha promosso l’iniziativa, che è stata resa possibile grazie  alla collaborazione con l’ADIG. 
I fondi sono stati messi a disposizione dall’ ADIG Lazio  e  il DCRTD/KDS ha sostenuto i viaggi del team kuwaitiano.
Approccio e metodo applicato

L’iniziativa intende  aprire la strada ad un progetto più ampio basato sull’utilizzo delle risorse   e capacità dei giovani partecipanti  provenienti da culture e realtà  differenti ma con in comune la stessa malattia, di elaborare  le emozioni, le nozioni  i valori acquisiti  con il dialogo e lo scambio di esperienze, nel contesto di un campo (inteso come periodo di convivenza) e con l’aiuto e la supervisione di un  team specializzato,  al fine di migliorare la qualità di vita e conseguentemente   la gestione del diabete.
Dall’arrivo dei ragazzi alla partenza il campo è stato registrato da un operatore (cineasta) ed è stato poi prodotto un video istituzionale. 
Durante il campo sono state organizzate sessioni di educazione, di scambio culturale, momenti di “training” ed un ricco programma di attività sportive e ricreative.
Per evitare discrepanze di conoscenze sul diabete nel gruppo il video  “Lenny Explains Diabetes” è stata proiettato all’inizio del campo

Le sessioni educazionali  sono state condotte utilizzando tecniche di insegnamento interattivo con l’obiettivo di  facilitare il coinvolgimento dei ragazzi. Metodi come: commento, autovalutazione, discussione interattiva, presentazione motivata di innovazioni, dialogo e analisi sull’esperienza personale, sono state utilizzate per incoraggiare e stimolare lo scambio tra i ragazzi. Ogni sessione è stata condotta da 2 medici e 2 infermieri/educatrici. 
Brevi (10-15’) momenti di “training” , in piccoli gruppi , sono stati organizzati durante il campo  per il rinforzo dell’autostima, la gestione individuale dell’autocontrollo  glicemico e dosaggio insulinico e delle difficoltà. 
La sessione pratica si è svolta con graduale incremento del self management fino al raggiungimento della completa autonomia della gestione e modulazione della terapia. Decisioni e i risultati sono stati poi motivo di analisi e discussione di gruppo.
Per lo scambio culturale sono state disegnate speciali sessioni di Cucina e di Musica caratteristiche di ciascun paese .

Come nuovo strumento da testare è stato prodotto un libro per la conta dei carboidrati basato sulla visualizzazione. L’ applicazione di questo strumento nel campo ne ha permesso la  valutazione dell’utilizzo  e la verifica dell’efficacia  sia da parte dei  ragazzi che del team  specialistico con il risultato di poter  apportare prima dell’utilizzo in grande scala i  miglioramenti più idonei . Il libro ha anche permesso ai ragazzi  di calcolare individualmente e con graduale autonomia gli indici di carboidrati (CIR- Carbohydrate-to-index) e di sensibilità all’insulina (ISF- insulin sensitivity factors) per la calibrazione della terapia ai pasti ,facilitando l’apprendimento di un metodo che per quanto ostico è indispensabile.
Esecuzione

Il campo si è svolto a  Roccaraso (Aquila), dal 11 al 17 luglio 2009.  Hanno partecipato ragazzi italiani e  kuwaitiani di età 10 -13 anni, accompagnati da un’equipe medica ed educativa internazionale (provenienti dal Kuwait e Italia) composta da: diabetologi pediatri, infermieri, nutrizionisti, animatori, psicologi e  rappresentanti dell’ ADIG Lazio.
La lingua ufficiale è stata l’ Inglese. 
Parallelamente all’attività educazionale si sono svolte diverse attività sportive (nuoto, bici,trekking), ricreative (visita nel Parco Nazionale di Abbruzzo, etc) 
Prima, durante e a distanza di tre mesi  dal campo sono stati raccolti dati riguardanti: dose e tipo insulina, schema terapeutico,  livelli glicemia, episodi ipo/iperglicemia, calcolo CHO.
Inoltre sono stati utilizzati e somministrati i seguenti test:
PedsQL test (PedsQL 3.0)  per valutare alcuni aspetti della qualità di vita, della gestione del diabete e il suo impatto.

Diabetes knowledge test (MDRTC)per valutare l’efficacia dell’attività educazionale del campo.  
Evaluation of Emotion test per valutare lo stato emozionale all’inizio e  fine campo.  
Questionnaire assessing camp satisfaction (GSQ-20.2-84) 

Satisfaction questionnaire (GSQ-20.2-84) per il nuovo metodo della conta dei CHO e I comenti individuali su questo metodo
Un daily activities account (score 0-4) compilato per ogni bambino dallo staff medico valutando: le capacità e la risposta verso i nuovi input, la risposta al training educazionale; le capacità di interazione, la partecipazione nelle attività del campo, le relazioni interpersonali e le capacità di integrazione nel gruppo
Risultati
I ragazzi partecipanti seguivano un trattamento di  terapia insulinica intensiva: 8 con CSII e 4 con MDI  
Rispetto al periodo prima del campi, durante il campo il fabbisogno insulinico diminuisce del 15 % ( p=0,000); la dose dell’insulina basale del 31% ( p=0,01); mentre la riduzione della dose del bolo è non significativa (p=0,18). Solo 1 episodio di ipoglicemia moderata è stato registrato durante il campo (risolto con l’assunzione glucosio via orale). Non sono stati registrati episodi di DKA o ipoglicemia severa. 

Q of L  test: aumento signific. del punteggio (p=0,0298) alla fine del campo vs il primo giorno 
Diabetes Knowledge test. Aumento  signf. ( p =0,001). del numero delle risposte “giuste” nell’ultimo giorno vs. 1° giorno 

Daily activity assessment score. Il punteggio aumenta signif. (p=0,000) nell’ultimo giorno del campo  
Camp satisfaction questionnaire : punteggio 33,58±2,74 (range: 9-36). Le risposte indicano un alto grado di soddisfazione dei ragazzi. Nello stesso tempo il metodo educazionale è stato percepito e valutato come facile da capire/usare ed utile. 100% dei pazienti racomanderebero l’esperienza del campo ad altre persone. 

CHO book satisfaction questionnaire punteggio 32,5±1,88 (range: 9-36). Il metodo è stato considerato dai pazienti utile e facile da usare. 
Il campo ha offerto  un opportunità unica per migliorare le capacità  individuali  di gestione del diabete, attraverso uno scambio interpersonale  e culturale e attraverso nuovi metodi di educazione. Ha  inoltre valorizzato la nuova pratica di perfezionare  nuovi strumenti e metodi educazionale/gestionali, utilizzando  suggerimenti ed esperienza dei futuri utilizzatori e degli operatori. 
Il  campo è stato effettuato come Progetto PILOTA  di un programma  innovativo sociale ed educazionale più ampio, necessario in un periodo attuale  in cui la globalizzazione include anche la sanità .
