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Consolare “l’inarrestabile pianto” di un pericardio cronicamente infiammato richiede un lungo e paziente lavoro che coinvolge tanto il malato che colui che lo cura.
Per quanti ne soffrono, il continuo riaccendersi dell’infiammazione del pericardio é si, dolore fisico, ma comporta anche e soprattutto limitazione e rinuncia, incertezza continua, dipendenza ed effetti collaterali dei farmaci, ecc. . 
Per giunta, questa malattia costringe a continui esami e visite periodiche, ad una rigida osservanza terapeutica e a regole di vita restrittive; per non parlare poi delle spese, degli spostamenti, dei cambiamenti nel rapporto con gli altri, dei “pellegrinaggi” da un  curante all’altro, ecc.. 
Anche se, in qualche modo, con il tempo, si finisce per imparare “sulla propria pelle” a convivere con la malattia, il fardello rimane comunque pesante; in un certo senso, è come se ogni malato fosse “obbligato” ad imparare a cavarsela da solo, divenendo di necessità un “autodidatta". È infatti intuitivo che l’adattamento alla malattia dipende anche dalla sua capacità di apprendere e trovare autonomamente delle risposte efficaci: più egli saprà farvi fronte in modo “competente”, minore sarà il “tributo” da pagare. 
Vista dalla prospettiva del medico, in questi tempi di medicina “trionfante” e dalle soluzioni veloci, la pericardite recidivante è una malattia frustrante, lenta e difficile da curare. 
La cronicità, inoltre, rende difficile il rapporto tra curanti e malati, perché accompagnare un malato cronico, per chi lo cura, implica la condivisione di un percorso fatto di ombre ed ostacoli, come l’improvvisa insorgenza di una ricaduta della malattia o di un effetto collaterale dei farmaci o ancora il manifestarsi di sentimenti di scoraggiamento, di rabbia e rifiuto
. 

Ma, allora, come uscire da questa situazione? 
La risposta non è né semplice né scontata; tuttavia, almeno una cosa è certa: se ne esce insieme, cioè condividendo, ciascuno nel proprio ruolo, responsabilità e scelte di cura. 
Belle parole certo ma, concretamente, come si può fare? 
Per esempio, medico e malato possono imparare a “gestire insieme” la malattia attraverso l’Educazione Terapeutica (E.T.).
Educazione Terapeutica: una risorsa per malati e curanti
Secondo l'O.M.S.
 “...l’Educazione Terapeutica consiste nell’aiutare la persona malata e la sua famiglia a comprendere la malattia ed il trattamento, a collaborare alle cure, a farsi carico del proprio stato di salute, a conservare e migliorare la propria qualità di vita.” 
L’E.T consiste quindi in un vero e proprio trasferimento pianificato e organizzato di competenze terapeutiche dai curanti ai malati, e può essere considerata una vera e propria procedura di cura, grazie alla quale i malati e/o i loro familiari e carer
 apprendono sistematicamente dal personale sanitario, oltre alle conoscenze, anche le  capacità pratiche e i comportamenti necessari all'autogestione della malattia. 
In concreto, ciò vuol dire che i curanti, oltre ad istruire (e non semplicemente informare!) accuratamente i malati, devono anche preoccuparsi di controllare che cosa essi abbiano effettivamente appreso (valutazione dell’apprendimento) e con quali conseguenze sulla malattia e la cura (valutazione clinica), coinvolgendoli nelle decisioni terapeutiche e dando loro il tempo per riflettere, capire, assentire o anche dissentire. A scanso di malintesi, é anche bene ricordare che la semplice informazione, anche la più dettagliata, è in genere a “unidirezionale”, cioè da medico a malato,  e talora anche troppo tecnica o gergale; inoltre, l’informazione in genere non include la valutazione di cosa e quanto abbia capito chi ci ascolta, rischiando così di essere a volte inutile se non addirittura ansiogena e controproducente.
A differenza dell'educazione sanitaria, l’educazione terapeutica rappresenta perciò un atto più complesso, perché, oltre che alla prevenzione, è finalizzato alla cura. Per realizzare un efficace dialogo educativo, cioè “bidirezionale”, è invece indispensabile sapersi “sintonizzare” sul malato, iniziando con un attento ascolto e scegliendo accuratamente linguaggio e i “tempi” della comunicazione
. 
Attraverso il “dialogo educativo”, il curante ha l’opportunità di far affiorare e, se necessario, di smantellare il talora astruso e caotico “castello” di conoscenze e congetture attorno alla malattia e la cura, che alcuni malati costruiscono nella loro testa mettendo insieme i “mattoni” provenienti da internet, televisione, giornali, amici, parenti, altri curanti, ecc.. Grazie al dialogo educativo, è infatti possibile effettuare una “ristrutturazione” delle conoscenze e rappresentazioni del malato, in modo da permettergli di ricostruirsi una “casa” assai più confortevole e sicura, cementata dalla chiarezza e dalla “competenza”, cioè dalla sintesi di sapere, saper fare e saper essere. 

Già, ma allora cos’è un malato “competente”? 
Una persona che conosce ciò che gli occorre (sapere) della “sua” malattia, i benefici, i rischi e le corrette modalità di assunzione della “sua” terapia; una persona che mette in pratica (saper fare) ragionamenti e gesti corretti di auto sorveglianza e cura, e che adotta comportamenti (saper essere) sicuri e consoni alle esigenze dettate dalla malattia e la cura
.

Pericardite recidivante: istruzioni per l’uso

Per curare una malattia dall’andamento prolungato, tendenzialmente capriccioso e imprevedibile, come la pericardite recidivante, e che richiede in genere l’uso protratto di più farmaci, è necessario concentrare l’attenzione e gli sforzi sulla sicurezza e sulla gestione del rischio clinico.

Come per ogni altra malattia, anche per chi soffre di pericardite è possibile determinare un “profilo di rischio” specifico (Risk Assessment)
, tenendo conto delle particolarità della malattia, delle esigenze della terapia, della volontà e capacità d’apprendimento del malato e dei suoi familiari ed, infine, delle risorse a loro disposizione. 
In base alla definizione del rischio specifico, per ogni malato è quindi possibile individuare dei precisi “Obiettivi di Sicurezza” da concordare in un esplicito “Contratto di Sicurezza” 6. 

Tenendo conto che gli Obiettivi di Sicurezza specifici di un malato di pericardite recidivante sono:
1. prevenire e/o gestire efficacemente le ricadute della malattia,
2. prevenire o controllare gli effetti collaterali dei farmaci,
un possibile profilo di “Competenze di Sicurezza” da insegnargli dovrebbe includere: 
Area delle conoscenze (SAPERE)
· nozioni elementari di anatomia e fisiologia del pericardio,
· possibili cause e meccanismi biologici che producono la malattia,
· fattori ambientali e comportamentali che ne influenzano il decorso,
· segni e sintomi precoci di ricaduta,
· conservazione, dosaggio, modalità di utilizzo e azione dei farmaci sui predetti meccanismi e i benefici che possono derivarne,
· effetti secondari e indesiderati dei farmaci, anche in rapporto a concomitanti malattie, all’uso di altri farmaci o ad una possibile gravidanza.
Area dei gesti (SAPER FARE)
· conservare ed assumere correttamente i farmaci nelle diverse situazioni quotidiane (a casa, al lavoro, a scuola, in viaggio, in vacanza),
· distinguere, prevenire e gestire i loro rischi (effetti collaterali, gravidanza e contraccezione, altre malattie concomitanti, corretta preparazione, somministrazione, interazioni con altri farmaci e conservazione, ecc.),
· affrontare correttamente e tempestivamente una ricaduta in attesa di sentire il medico.

· tenere un dossier sanitario personale ordinato e aggiornato che, oltre alla documentazione clinica, includa anche delle annotazioni del malato su eventi di possibile rilievo clinico.
Area dei comportamenti (SAPER ESSERE)
· adottare comportamenti adeguati in rapporto agli stress fisici e agli sbalzi termici ambientali e, se necessario, all’alimentazione, soprattutto in corso di terapia con cortisonici e anti-infiammatori,
· comunicare sulla propria malattia in modo coerente, preciso e tempestivo con i curanti e, quando le circostanze lo richiedano, anche con gli altri.
Questo profilo di base potrà essere eventualmente completato da contenuti di apprendimento specifici che varieranno a seconda delle risorse, esigenze e limiti della singola persona e del contesto sociale in cui vive.
Per ogni singola area è necessario scegliere ed utilizzare momenti e strumenti di insegnamento appropriati e tecniche di valutazione idonee, capaci di esplorare sia l’apprendimento che l’impatto clinico del programma educativo
. 
A seconda delle caratteristiche, dei bisogni e dei desideri di ogni singolo malato, é possibile ipotizzare sia un pacchetto educativo individuale, integrabile nella visita medica, che momenti di lavoro in piccoli gruppi 6, 7.
Conclusioni
La scelta di ricorrere all’E.T. come strategia di gestione della pericardite recidivante trova giustificazione nel fatto che, favorendo l’acquisizione di competenze di auto-cura e di auto-sorveglianza della malattia da parte dei malati e carer, essa può significativamente contribuire a limitare il rischio di ricadute o effetti indesiderati della terapia.

Grazie all’E.T., per il curante é possibile identificare “con“ il malato gli obiettivi di cura da raggiungere insieme le competenze da apprendere per porre in essere le scelte e azioni quotidiane necessarie ad un’adeguata gestione della malattia e la cura, e così riappropriarsi della propria autonomia. 
Contribuendo a realizzare percorsi di cura sicuri, condivisi ed appropriati, l’E.T. assume una valenza deontologica, in quanto riconduce al dovere professionale che ogni curante ha di agire con perizia e prudenza, tutelando ad un tempo la sicurezza dei propri assistiti e le risorse disponibili.
Tuttavia, prima di intraprendere qualsiasi percorso educativo, è indispensabile valutare attentamente anche le reazioni emotive dei singoli malati di fronte alla malattia e alle cure. Infatti, all’occorrenza, si devono prevedere delle condotte di cura alternative che evitino in tutti i modi di metterli in situazioni di difficoltà, gravandoli di ulteriori responsabilità. L’E.T. è infatti estranea ad una visione di tipo medico-centrico e rispetta sempre i limiti, le potenzialità e la volontà della persona del malato. Infatti, è opportuno ricordare che, se per il personale curante la gestione del rischio clinico e l’educazione terapeutica alla sicurezza costituiscono un preciso dovere etico e professionale, per i malati ed i loro familiari essi rappresentano solo un’opportunità da cogliere, nel pieno rispetto della loro volontà ed emotività, nonché dei limiti fisici e psicologici loro imposti dalla malattia. 

Molti obiettano che l’E.T. richieda troppo tempo, ma è sbagliato credere che un approccio terapeutico centrato sull’ascolto e la condivisione di responsabilità e scelte con il malato sia una perdita di tempo. Un “malato competente”, cioè capace di operare scelte di salute realmente autonome ed appropriate, oltre che per se stesso, diviene infatti una “risorsa” anche per chi lo cura e per tutti coloro che gli stanno accanto
.
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