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Premessa

Nella Regione Lombardia sta sviluppandosi rapidamda rete per le cure
palliative, rivolte alle persone in fase avanzath evolutiva di patologie
inguaribili e a supporto delle loro famiglie. Sedorndati recenti basati su analisi
del Ministero della Salute, I'utenza potenzialévallo lombardo € annualmente di
35-40.000 malati, di cui 25.000 affetti da patobogeoplastica. All'interno della
rete di cure palliative emerge la necessita (cired economica) di approfondire
esperienze di strategie territoriali di assisteradadomicilio, che, data la
complessita clinica del paziente oncologico, asswnrle caratteristiche di vere e
proprie ospedalizzazioni domiciliari.

La ricerca e la naturale continuazione di una priase di studio, realizzata
dall'lReR nel 2006, pubblicata con il titoldnalisi di un modello di cure
palliative domiciliari erogato da una Unita di CurPalliative (codice IReR
2006B030). Infatti rappresenta I'analisi prospettisul campo” di un’esperienza
di cure palliative erogate al domicilio da parteui’ Unita di Cure Palliative
(ucp) ospedaliera, quella dell’Azienda Ospedaliera “@lvidi” di Garbagnate
Milanese, che opera in sinergia con I'Associazia@heVolontariato Presenza
Amica. La prima sperimentazione terminata nel 28@éva permesso di studiare
in modo approfondito le specificitd di modello a$shziale, definito
“Ospedalizzazione Domiciliare in cure palliatiyger malati oncologici, partendo
dall'esperienza ormai piu che decennale acquisit@uesto settore dallacp
dell’'ao “G. Salvini”. Erano stati analizzati gli aspetiissonomici e definitori del
modello di assistenza domiciliare continua spestialh definita, appunto,
Ospedalizzazione Domiciliareo). Erano stati inoltre definiti gli Indicatori
ritenuti necessari per la valutazione e il moniggia delle attivita, era stato
approfondito I'equilibrio economico di sistema cona analisi approfondita dei
costi di gestione in relazione al livello erogatil@ll'op, erano state approfondite
le criticita.

La Ricerca attuale, attraverso I'analisi prospattdell’attivita assistenziale
erogata nel corso del 2007 a oltre 500 malatigahine sono stati studiati 488
pazienti nuovi pazienti presi in carico dal 1° Gaioral 31 Dicembre 2007) e stata
finalizzata ad una piu precisa ridefinizione degecificita e caratteristiche del
modello assistenziale dob, con puntualizzazione delle aree di possibile
miglioramento e con sperimentazione “sul camposaluzioni tecnologicamente
avanzate (ad es. Cartella Clinica Informatizzatani2diare-cciD), utilizzabile
anche con computer portatili al domicilio del malat



Va segnalato che, proprio in quest’ultimo periotidivello erogativoob sta
assumendo particolare interesse nel nostro Paese pdrticolare in Regione
Lombardia. Infatti, dal Dicembre 2007 sono statprapate due dgr che avviano
la sperimentazione di questo livello assistenzalescala regionale da parte delle
UCP autorizzate dall@G Sanita perche ritenute in possesso di requis&ciipi,
prevedendo un adeguato finanziamento di 5 milioritwro. Si tratta dellapGr
VIII/006410 del 27 dicembre 200Determinazioni per [lattivazione di un
Modello Domiciliare per le cure palliative oncoladie a partire dal’anno 2008
dellaDGR VIII/007180 del 24 aprile 200Beterminazioni in merito alle nuove reti
sanitarie per l'anno 2008 e ampliamento delle steson il modello di
ospedalizzazione domiciliare cure palliative ongibhe e conseguenti
indicazioni alle strutturelIn particolare il secondo atto affronta alcunpets di
criticita gia evidenziati nella Prima fase delleerica effettuata dall’'lReR.

| Soggetti partner della ricerca sono I'Azienda €dgliera “G. Salvini”, sede
della Unita di Cure Palliative e Terapia del dol@d’associazione di volontariato
“Presenza Amica”, dal 2002 operante in strettaaudiiintenti con lascp. La ucp
dell’Azienda “G. Salvini”, ha iniziato le propritatita nel 1978 ed opera da oltre
10 anni con le modalita assistenziali dell’Ospetdazione domiciliare nel
territorio dei Distretti Sanitari n. 1 di Garbagedtlilanese (abitanti 247.549: 13
Comuni) e n. 2 di Rho (165.364 circa: 9 Comunijicalazioni dellasL della
Provincia di Milano 1, per un totale di 412.913 tabti (vedi Capitolo 4).
L’associazione “Presenza Amica”, fondata nel 198pera con attivita di
volontariato nelle equipe domiciliari e, dal 20Q#esso I' Unita di degenza,
definita hospice, situata presso il Presidio Ospeaaedi Garbagnate Milanese.



Capitolo 1

|dentificazione e impostazione della ricerca

1.1. Motivazione della ricerca

La presente ricerca ha come scopo quello di armabzdettagliatamente lattivita
di Ospedalizzazione Domiciliare sviluppata all’ime diuo. di Cure Palliative di
un’azienda ospedaliera lombarda, offrendo alla Zdree Generale Sanita
strumenti valutativi utili, quali indicatori quadjuantitativi, che consentano una
stima della proponibilita di tale attivita ad alteslta regionali. Il coinvolgimento
nell’attivita di ricerca di un’associazione di valariato permettera, inoltre, di
valutare gli effettivi e potenziali livelli/crititd di integrazione di queste
organizzazioni all'interno di un progetto di ospkedzaazione domiciliare.

1.2. Obiettivi e prodotti attesi

L’obiettivo principale della ricerca e stato quelldi analizzare in modo
prospettico, durante l'annualita 2007, [lattivitssul campo” della ucp
del’Azienda Ospedaliera “G. Salvini” nel settoreelldDspedalizzazione
Domiciliare (©D) rivolta ai malati oncologici in fase avanzata ezntinale di
malattia. Si trattava di approfondire le carattesiee di un modello assistenziale
domiciliare di tipo specialistico e continuativo,onc un particolare
approfondimento delle caratteristiche di integraeiaon il Settore non profit,
rappresentato dal secondo Soggetto coinvolto riRikerca, I'’Associazione di
Volontariato Presenza Amica.

L’analisi si € basata sui presupposti scientifionetodologici della Prima fase
della Ricerca, in particolare sugli indicatori ongezativo/gestionali ed economici.

Gli Obiettivi generali suddivisi per ciascuno deSaggetti attuatori sono indicati
nella tabella 1.1.



Tabella 1.1 - Risultati attesi

OBIETTIVO A.O. “G. PRESENZA
SALVINI” AMICA
1) DEFINIZIONE DEL PERCORSO DI CURA sl NO
2) CLASSIFICAZIONE DEI MALATI
«  PATOLOGIA: tassonomia ICD9-CM Sl sI
. SINTOMATOLOGIA 2: SI
«  LIVELLO DI AUTONOMIA o s
«  COORTI TEMPORALI s
3) DEFINIZIONE DEI PROFILI DEI PERCORSI CLINICI . .
DEI MALATI ASSISTITI
4) LIVELLO DI INTEGRAZIONE CON GLI ALTRI SOGGETTI
+  MMG sl s
. U.0.DIRICOVERO E CURA sl sl
5) PRODOTTI OFFERTI ALLA POPOLAZIONE S Si
6) COSTO DELLA COMUNICAZIONE IN CURE o .
PALLIATIVE
7) RACCOLTA PROSPETTICA DEGLI INDICATORI . .
EVIDENZIATI NELLA PRIMA FASE DELLA RICERCA
8) a) APPLICAZIONE DEL SOFTWARE . .
b) MIGLIORAMENTO IN ITINERE sl al
9) VERIFICA DELLA AFFIDABILITA' DEL SISTEMA DI
CONTROLLO DI GESTIONE E DI CONTABILITA’ s NO
ANALITICA
10) ANALISI DI EQUILIBRIO ECONOMICO MACROATTIVITA' . NO
UCPTD RELATIVA ALL'OD
11)
a) VERIFICA DEI LIVELLI DI INTEGRAZIONE . NO
RAGGIUNTI CON LE ONP o
b) CRITICITA’ RILEVATE
12) AUMENTO DEL LIVELLO DI COMPETENZA DEGLI o .
OPERATORI - FORMAZIONE

1.3. Metodologia e tempistica

Poiché la ricerca e stata suddivisa in Fasi suneedsa loro integrate secondo |l
Cronogramma parte integrante della stessa (Tab&l)ala metodologia di lavoro
e stata contraddistinta da attivita di Gruppo evigt individuali, queste ultime
relative all’attivita svolta da ciascun operatorella ucp e dai volontari di
Presenza Amica.



Tabella 1.2 - Cronogramma della ricerca

ANNO 2006 2007 2008
MESE D G|IFIM|AIM|G|L|A|S |O|N |D|G|F |MJA |M
FASI 2 13|4|5]|6|7]|8]9]10|11 121314 |15|16 |17 18

Composizione dei Gruppi di Lavoro

Riunioni del GTdL

Analisi dei risultati/criticita Prima
Fase

Progettazione fase prospettica

Raccolta dati

Elaborazione dati ed indicatori
raccolti

Analisi e discussione dei risultata

Stesura documento definitivo

Rapporto Intermedio I:I

Rapporto finale

Da un punto di vista generale la Ricerca € statgrammata, monitorata ed i
risultati sono stati valutati da Gruppi di Studiostituiti ad hoc, a differente
composizione a seconda degli obiettivi assegnalianiito della Ricerca

(Tabella 1.3).
Tabella 1.3 - Gruppi di lavoro
M. Definizione Composiziene Funzieni
G. di Lavere
1 Coordinamento IReR, &40 G Salwini, Programmaziote
Presenza Amica Monitotaggio
Walutazione risultati
Atesura Rapporto finale
2 Indicaton Tdem Analisi Prima faze
Elaborazione nuov indicatori
3 Informatizzazione ASILAQ G Balvind [deazione e realizzazione del nuovo
UCP A0 G3alvind software (Cartella Clidea Inform. CCID
Fresenza Smica Definizione e acouisto hardware
Softerare house Elaborazione risultati con utilizzo di
Az di telefonia un software specifico
4 Formazione ASILAQ G Balvind Atesura del programma di formazione
Uff. Form.Permanente sulla informatizzazione per il personale
UCFE, Fresenza Amica della UCFE e di Presenza Amica
Software house Realizzazione del Programma formativo
5 A mministrativo Fesn ICE Fealizzazione e approvazione atti
Uff Affari Generali AD amministrativi
Fagioneria A0, G Salvini
AR
IReR, DG AC Salvini
CD Presenza Aumica




La rilevazione prospettica dei risultati, effetmagu tutti i 488 nuovi malati
assistiti in regime di Ospedalizzazione Domiciligi@la equipe dellacp e dai
volontari di Presenza Amica dal 1° Gennaio 20073kl Dicembre 2007, ha
coinvolto tutti gli operatori di entrambe le Orgarazioni attive al domicilio. Va
segnalato che, per alcuni Indicatori sono statiizzeti i dati di tutti i 519 presi in
carico nel 2007 dallacp al domicilio.

L’attivita di partecipazione individuale ha cointmlin particolare per lacp
12 medici 11 infermieri e un fisioterapista (pam) e per Presenza Amica 7
volontari.

L’attivita di formazione é stata invece rivoltaudti gli operatori dell'ucpe a
tutti i volontari.

Da un punto di vista metodologico va segnalato leheealizzazione della
ricerca si € basata sulla continuazione del psacel implementazione del
sistema informatico dellavcp e di Presenza Amica, soprattutto in relazione
allintervento assistenziale domiciliare.

La ricerca ha reso possibile il progressivo passadgl supporto cartaceo a
quello informatico, in tutte le attivita gestionaliassistenziali ddbD, conclusosi il
31/12/2007 .

Il percorso di informatizzazione € stato reso pmksidurante tutte le fasi di
realizzazione della ricerca dalla costante attidé Gruppi di Lavoro 2-3. In
particolare l'attivita di gruppo € stata effettuala personale dellacp e di
Presenza Amica, dai referenti dedisi Aziendale, dai tecnici di due Aziende
esterne informatiche (Eurosoft mIES-BIS), rispettivamente coinvolte per la
realizzazione del software gestionale e clinicor{@ka Clinica Informatizzata
Domiciliare -ccip) e di quello per I'elaborazione informatizzata ldégdicatori
(Programma Business Object).

La maggior parte dei dati gestionali e clinici \eethefinitivamente inserita nei
programmi dePc portatili, in dotazione a 23 operatori delcp gia al domicilio
del malato e, per ora, a 2 volontari domiciliarRtesenza Amica. Dal domicilio i
dati vengono inviati tramite un sistema High SpeedL al Server aziendale e
visualizzabili su tutti iPc fissi in dotazione allacp e a Presenza Amica, per la
parte di competenza.

L’obiettivo di arrivare ad una completa informatzione delle attivita e stato
finalizzato ad ottenere un sempre miglior Contraliésestione, reso possibile dal
flusso continuo di dati. La realizzazione della t€##a Clinica Informatizzata
Domiciliare avrebbe inoltre reso possibile una sempigliore gestione clinica
dei malati. Cio in un set, quello domiciliare, mglale il supporto cartaceo non é
certamente quello ottimale per lo scambio di infazioni precise, puntuali ed
aggiornate fra i vari operatori dell’equipe, soprtdb se l'operativita € prevista
sulle 24 ore, 365 giorni 'anno, con avvicendamenfiseguenti alla turnistica (ad
es. reperibilitd notturne, prefestive e festive).

L'utilizzo dell’applicativo informatico Business @dzt ha reso disponibili in
modo continuativo i dati relativi al calcolo dedhdicatori preventivamente
identificati dalcdL 2 e ad loro monitoraggio nel tempo.

Infine, I'informatizzazione ha reso piu agevoleldigorazione statistica dei
dati presentati nei successivi capitoli
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Capitolo 2

L’Unita di Cure Palliative cP) dell’a0 “G. Salvini”

2.1. Informazioni generali

Nell'area provinciale Nord-Ovest della citta di siilo dal 1978 opera un Servizio
deputato all'assistenza continuativa dei paziefiietta da malattie evolutive
caratterizzate da una prognosi infausta in faseibtede, la Unita di Cure
Palliative dell’Azienda Ospedaliera “G. Salvini” dttivita di cure palliative
domiciliari € erogata sul territorio dei 2 DistieBanitari di Garbagnate e Rho
della AsL della Provincia di Milano 1, in cui insistono ieRidi Ospedalieri
dellAzienda Ospedaliera “G. Salvini”, rispettivante il Presidio di Garbagnate
Milanese, quello di Bollate e quello di Rho/PagsiaNel territorio di attivita
domiciliare dellaucprisiedono circa 412.913 abitanti.

Nel 2003 laucp ha assunto la organizzazione funzionale di unattBta
Semplice inserita nel Dipartimento Gestionale diesgtesia, Blocco Operatorio,
Terapia Intensiva, Cure Palliative, Terapia debd®| Hospice e Ospedalizzazione
domiciliare, quale articolazione organizzativa aelbtruttura Complessa di
Anestesia e Rianimazione del Presidio Ospedalie@adbagnate Milanese.

Cio in attesa dell’accreditamento della Unita dr€PRalliative quale Struttura
Complessa, che dovrebbe avvenire secondo le indidadel POFA aziendale e
della programmazione regionale.

L’attivita erogativa, iniziata nel 1978 presso ifeBidio Ospedaliero di
Garbagnate Milanese nell’ambito dell’ambulatorio Terapia del Dolore, ha
assunto nel corso degli anni connotazioni di crececomplessita tecnico-
organizzativa, sviluppando, attraverso la forteegnazione con il territorio, un
modello assistenziale domiciliare che ha trattotioommente giovamento dalla
sinergia tra operatori territoriali, enLUS € le equipe specialistiche ospedaliere.

L’intuizione che fin dall'inizio ha ispirato questwrocesso di perfezionamento
e crescita, é stata quella di dare risposte adegaiabisogni peculiari della
persona colpita da una malattia inguaribile, irefaganzata e terminale, prima fra
tutte il cancro.

Sin dai primi anni Novanta € parso evidente chdlangbito delle cure
palliative oncologiche e non oncologiche, la madatittimale di assistenza non
poteva essere solo quella ambulatoriale, la prirdaeasere stata attivata
contemporaneamente alla consulenza specialistitaospedaliera: oltre agli



interventi in Day Hospital, implementati negli annmmediatamente
successivi, si rendeva percid necessaria l'attbvezi di altri due livelli
assistenziali fondamentali della rete delle culégiave:

1.l'attivita di Cure Palliative domiciliari, con moti& di intervento
estemporaneo consulenziale al medico di medicinargée e di Presa in
Carico Totale continuativa da parte della equipkadecp su delega del
medico di famiglia (cab, Ospedalizzazione Domiciliare di cui athaér
V1/39990/98);

2.le prestazioni di Degenza Ordinaria, erogate in gpecifica struttura di
degenza per pazienti terminali, rivolta ai maldie goer cause sanitarie
e/o socio/sanitarie non possono 0 non desiderasereesassistiti al
domicilio (cd hospice ospedaliero o Unita di degedellauce di cui alla
DGR V1/39990/98).

Nella realta dell’'ao di Garbagnate questi livelli assistenziali sonatisattivati
rispettivamente:

1.le cure palliative domiciliari; all’inizio degli an ‘90 . Il primo atto
convenzionale trao “G. Salvini” e AsL della Provincia di Milano 1 per
I'Ospedalizzazione Domiciliare € stato stipulatd h899 a seguito della
Approvazione della Legge regionale n. 31 che sepala AsL dalla
Aziende Ospedaliere. Attualmente lattivita vien®gata da due equipe
logisticamente collocate presso il Presidio Ospedaldi Garbagnate
(attiva nel Distretto Sanitario n. 1 delsL della Provincia di Milano 1) e
presso il Presidio Ospedaliero di Rho (attiva regtitorio del Distretto
Sanitario n. 2);

2.I'Unita di Degenza Ordinaria pressorb di Garbagnate Mil.se con una
dotazione di 10 p.l, cd hospice ospedaliero, n@B2Come gia ricordato la
struttura e stata accreditata quale Struttura Seenpdlella Struttura
Complessa del Servizio di Anestesia e Rianimaziale Presidio
Ospedaliero di Garbagnate Milanese in attesa dreditamento quale
Struttura Complessa autonoma. Attualmente sonotstatinati i lavori di
ristrutturazione con ampliamento della strutturdSaposti letto, finanziati
dai fondi della Legge 39/99.
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Figura 2.1 - |l territorio dell' AsL della Provincia Milano 1

Distretton. 2 Rho : ab. 165’364 Distretto n. 1 Garbagnate Mil.s e; ab. 247°'549;

Totale abitanti: 412.913

éeg_;sanu l.laden'ﬁf

e |

. Garbagnate
|, Milanese | SeNago-paderne
_ Dugname

Per quanto concerne I'ambito territoriale dell\at& domiciliare della Unita di
Cure Palliative dellao “G. Salvini”, esso e costituito prevalentementd’aza
dei 22 Comuni afferenti a 2 Distretti Sanitari thtienda Sanitaria Locale della
Provincia di Milano 1, con sede a Magenta (tab2llg), con una estensione di
185,76 kmqQ:

a) il Distretto Sanitario n. 1, di Garbagnate Milang@47.549 ab.);
b) il Distretto Sanitario n. 2, di Rho (165.364 abttan

Il bacino di utenza é sicuramente piu ampio perctié riguarda 'utenza riferita
alla Unita di degenza-hospice , che proviene anlctheerritorio di altreast, ad
esempio dallasL citta di Milano.
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Tabella 2.1 - Bacino d’utenza dellho “G. SALVINI ”

Popolazione dei 2 Distretti Sanitari di Garbagnate e Rho:
tot. 412.913 abitanti

= Distretto n. 1 di Garbagnate (da nord a sud) 247.5 49 abitanti

Lazzate, Misinto Cogliate, Ceriano Laghetto, Solaro, Limbiate, Cesate, Garbagnate
Milanese, Senago, Paderno Dugnano, Baranzate Bollate, Novate Milanese

= Distretto n. 2 di Rho (da nord a sud) 165.364 ab itanti

Lainate, Vanzago, Pogliano, Settimo Mil.se, Rho, Arese, Pregnana Milanese,
Cornaredo e Pero

L’'utenza potenziale, riferita alla sola patologieoplastica, pud essere calcolata
utilizzando i tassi di mortalita regionali (313.801000) che rapportati al bacino
di utenza delho “G. Salvini”, risulta essere di 1.289 deceduti ogmno.
Considerando che il gruppo di pazienti che nongreEso una fase terminale
oppure decedono presso strutture esterne al bdcintenza e approssimabile al
10% dei casi, si puo stimare che ogni anno 1.168ope affette da neoplasia in
fase avanzata e terminale dovrebbero essere #ssisti un programma di cure
palliative (Tabella 2.2).

Tabella 2.2 - Utenza potenziale per le cure palliate

" Tasso di mortalita regionale: Regione Lombardia ~ 313.5/100.000"
" Mortalita per neoplasia nel bacino di utenza

AO “G. Salvini” (412.913 abitanti) 1.289 deceduti/anno
" Persone con necessita di essere ammessi
Ad un programma di cure palliative 1.1160 pz/anno

(- 10% del tasso di mortalita annuo secondo le indicazioni del Ministero Salute)

2.2. Macroattivita erogate dallar

La StrutturaSemplice di Cure Palliative dell’Azienda Ospedai&G. Salvini”, e
stata istituita con deliberazione del Direttore &aite n. 955/20086 nella seduta

del 25/11/2003.
Attualmente eroga le seguenti macroattivita:

1. Cure Domiciliari in Ospedalizzazione Domiciliare ia Consulenza
domiciliare, con assistenza medico/infermierisecaabilitativa 24 ore su

1 XXXII Rapporto Censis 1998, Tabella 18 — paginé 30
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24, 365 giorni 'anno, con fornitura diretta di ri@aci, presidi, ausilii e
materiale sanitario non necessariamente collegalbéddgerminalita.

2. Ambulatoriale (c/odi Garbagnate e Rho).

3. Day hospital (c/@odi Garbagnate e Rho).

4. Consulenza intraospedaliera nei 3 Presidi Azien@alilate, Garbagnate e
Rho-Passirana)

5. Degenza Ordinaria in Unita di degenza per malatitgali (cd Hospice
Ospedaliero c/o iPo di Garbagnate). Gli attuali 10 posti letto sono in
attesa di ampliamento a 15 essendo ormai ultimateopere di
ristrutturazione finanziate dalla Legge n.39/99.

A queste macroattivita va aggiunta quella di texagitalgica non erogata ai soli
malati terminali ma effettuata per il trattament dolore cronico refrattario con
tecniche d’avanguardia di neuromodulazione e néiumrotazione midollare.

Le attivita erogate dallacpnel 2007 sono riassunte nella Tabella 2.3

Tabella 2.3 - Attivita di cure palliative e Terapiadel dolore anno 2007

Macroattivita Totali
Ambulatorio (n. prestazioni) 9.017
Ospedalizzazione Diurna (n. giornate) 465
Cure palliative Domiciliari oD (n. pz. assistiti) 488
Chrurgia antalgica (n. interventi in ricovero ordinario) 110
Degenza in Hospice (n. pazienti) 174*
Consulenza intraospedaliera 2788

* Chiusura per lavori di ristrutturazione per armapliento a 15 posti letto nei mesi di luglio e
agosto 2007

La dotazione organica della Unita di Cure Pallatie Terapia del Dolore e
indicata nella Tabella 2.4. Va segnalato che tilttpersonale & dipendente
dell’Azienda “G. Salvini”.

Tabella 2.4 - Personale attivo nel 2007 nell'Unitdi Cure Palliative e Terapia del Dolore in
tutti i settori di attivita

Quialifica Dotazione
Dirigente Medico Struttura Complessa 1*
Dirigente Medico Struttura Semplice 1
Dirigenti Medici 11
Coordinatore infermieristico 1
Infermieri 25
O.T.A. 2
0.S.S. 6
Tecnico riabilitazione 1
Psicologo Part time 0,5
Assistente Sociale Part time 0,5
Amministrativi 2
TOTALE 51,0

* 20% del debito orario totale
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Per cio che riguardadb si fa presente che I'organico attivo nel 2007 uesja
macroattivita dellajcp é riportato nella tabella 2.5

Tabella 2.5 - Personale attivo nel 2007 nell'Unitdi Cure Palliative —
Ospedalizzazione Domiciliare

Dirigenti Medici 5,5 Unita equivalenti (poiché tutti i Dirigenti operano nell'oD)
Coordinatore inferm. 1 Unita al 30% del suo debito orario nell'oD

Infermieri 10 completamente dedicati + una Unita equivalente x attivita interna
0ss 1 Unita al 45% del suo debito orario nell’'ob

Psicologo 50 ore I'anno nell’ob

Fisioterapista 1 Unita al 75% del debito orario per I'oD

Assistente sociale 9 ore/settimana per I'oD

Amministrativo 1 Unita equivalente per I' oD

Si segnala che oltre alla attivita di Ospedalizzagi Domiciliare va considerata
quella relativa alla Consulenze Domiciliari del noedpalliativista richieste dal
medico di famiglia: il numero di consulenze nel 209 stato di 254 accessi per
219 malati.

2.3. Modello di Ospedalizzazione Domiciliare delizp

Il modello assistenziale di Ospedalizzazione Dolmai@ prevede che Ucp di
Garbagnate Milanese si faccia completamente catelta persona malata per
tutte le problematiche relative all’incurabilita.

L’intervento domiciliare € sempre preceduto da sagnalazione da parte di
differenti soggetti: in maggior misura i medici ldeUnita ospedaliere, i medici di
medicina generale, i famigliari dei malati (Tabell).

Tabella 2.6 - Soggetti segnalatori dei pazienti peattivazione dellaocb

PERCENTUALE | NUMERO PAZIENTI
MMG 49.38 241
AO “G. SALVINI” 32,99 161
DEGENZA EXTRA AO “G. SALVIN/I” 11,06 54
FAMIGLIARI 4,72 23
ALTRE FIGURE 1,64 8
SERVIZI SOCIALI COMUNALI 0,21 1
TOTALE 100,00 488

Successivamente alla segnalazione viene fissatcolloquio, a meno di palesi
inappropriatezze gia emerse durante la segnalgziogenere telefonica arrivata
ad una delle 2 sedi dellacr, presso i Presidi Ospedalieri di Garbagnate Mgane
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o di Rho. Durante il colloquio, sempre tenuto dadmo dellaucp, i familiari
vengono informati sulle caratteristiche del Sexvinfferto e nel caso non ne
fossero consapevoli, vengono messi al correnteuttie te differenti modalita
assistenziali possibili all'interno della rete lezadelle cure palliative (ad es.
I'hospice). Il colloquio e volto anche alla valuiaze delle aspettative dei
famigliari e della reale volonta e possibilita ditare il proprio caro a casa.

Qualora non esistessero le condizioni per unaagresarico da parte dellzacp
e le necessita fossero prevalentemente di tipoosassistenziale, i parenti
vengono indirizzati presso i servizi sociali comluna&ompetenti per
'impostazione del piano di intervento (utilizzolde buono sociale).

Appurata la possibilita di seguire il pazientepabprio domicilio, il medico
dell'ucp prende contatto con il medico di famiglia per cndare la modalita di
presa in carico (consulenza wtr o Ospedalizzazione Domiciliare) nonché le
caratteristiche temporali dell’attivazione, deritiadalla presenza o meno di
urgenza sulla base delle condizioni cliniche. llauio con il medico di famiglia
rappresenta un momento cruciale al fine di prograrerfa modalita di intervento
piu adeguato.

Nel caso di scelta del modello db, il medico dellucp riceve dal mmg un
consenso scritto su un apposito modaga. Il modulo, una volta consegnato alla
UCP, viene inviato in copia via fax al Distretto coetente.

Nellambito del colloquio con il medico di famiglisiene programmata la
prima visita del domiciliare del medico e dell'inf@ere dellucp, alla quale il
medico di famiglia viene invitato a partecipare.

Questa procedura, apparentemente lunga ed aréicolglta realta e’ conclusa
in poche ore, consentendo, qualora la situaziossefgarticolarmente grave, un
intervento domiciliare nella stessa giornata debgnalazione. In tutti i casi di
segnalazione provenienti dal domicilio I'attiviteeme erogata entro le 72 ore.

Con questa modalita assistenzialeol’“G. Salvini” fornisce direttamente
un’assistenza medica ed infermieristica 24 ore 4u 365 giorni I'anno, un
servizio di fisioterapia domiciliare, un eventuasepporto psicologico e di
assistenza sociale e, come gia ricordato, la fmaidiretta del materiale sanitario
e di tutti i farmaci necessari, quindi non soladelli piu specificamente necessari
per il programma di controllo dei sintomi, di tutpresidi e gli ausilii.

In qualsiasi momento il medico di medicina generpl® partecipare al
processo assistenziale. Durante [attivazione s@nevisti ulteriori contatti
telefonici tra il medico dellaycp ed il medico di medicina generale ai seguenti
tempi:

- sempre, in caso di decesso del malato;

- almeno un contatto ogni 15 giorni;

- se la situazione peggiora ed il malato entra riala agonica,

- nel caso di necessita di prolungamento dell’assst®ltre i 90 giorni
(rivalutazione del percorso assistenziale);

- nel caso di necessita di interruzione della Ospjetaione
Domiciliare per:
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- necessita di ricovero in hospice

- passaggio ad altro livello assistenziale domi@tliad es. dab
adADI

- ricovero in strutture di degenza per acuti @A

L’organizzazione sanitaria prevede, nella sede MEedsidio Ospedaliero di
Garbagnate, una guardia medica attiva dalle ore 8lleé ore 20.00 da lunedi a
venerdi e dalle ore 8.00 alle ore 12.00 il sabata domenica. Il medico di
guardia durante le fasce orarie di attivita effettaccessi domiciliari non
programmati, se necessario, sino alle 20,00 netddis Sanitario di Garbagnate.
Presso la sede di Rho la guardia di un secondocmedattiva dalle 08,00 alle
16,00, dal lunedi al venerdi. Dalle ore 16,00 aile 20, 00 € presente un servizio
di reperibilitd medica a Rho.

In tutti gli altri orari un medico e reperibile madte cellulare per il domicilio
per i malati dei 2 territori dei 2 Distretti Sanita. 1 e 2 e per I’hospice.

In modo molto simile e organizzato il servizio infeeristico, con una guardia
attiva dalle ore 8.00 alle ore 20.00 da lunedi @evéi e dalle ore 8.00 alle ore
15.42 di sabato, prefestivi e la domenica, in quiésho caso solo a Garbagnate.

A Rho, la domenica nelle 24 ore e attiva solo [geriilita infermieristica. In
tutti gli altri orari sono reperibili due infermieprofessionali, uno operativo in
ciascuna delle due sedi

Si segnala che il flusso di chiamata in repergifitevede che il primo contatto
da parte del famigliare o del malato, arrivi al meed Il medico decide se fornire
una consulenza telefonica, se recarsi al domiaityando o meno l'infermiere
reperibile, oppure se inviare il solo infermierpegbile.

Un fisioterapista opera, su indicazione del medipecialista, da lunedi al
venerdi dalle ore 8.00 alle ore 15.40.

La fornitura del materiale sanitario avviene qdiathamente da lunedl
venerdi secondo orario personalizzato e concoffdatoucleo famigliare ecp, in
base alle rispettive esigenze, in genere dalld 41@0 alle ore 15.30.

| farmaci vengono preparati e consegnati direttdmea domicilio
dall'infermiere professionale di riferimento. Pdr gppiacei maggiori (morfina,
fentanyl, metadone, ossicodone, etc) e stato greslis da 3 anni un protocollo di
consegna domiciliare, seguendo le indicazioni cuutee nella legge n°12 dell’8
febbraio 2001 che detta Morme per agevolare I'impiego dei farmaci analgesic
oppiacei nella terapia del dolor@llegato A). Si tratta di uno dei pochi esempi
italiani di consegna diretta dei farmaci oppiacdoanicilio.

E’ stato predisposto un protocollo specifico anpke la fornitura di ossigeno
liquido e gassoso al domicilio (Allegato B): ancghejuesto caso l'organizzazione
non e stata semplice, soprattutto se si tiene ptesehe la prescrizione e la
fornitura di ossigeno ha valenze non solo cliniofeeanche emotive sul malato e
su tutto il nucleo famigliare, che identifica lacessita dellossigeno con una
situazione di gravita, pericolo di vita ed, in geale, di Urgenza/Emergenza. In
out-sourcingvengono forniti i presidi antidecubito di secondellio.

18



La Associazione Presenza Amica ha attivato un zergratuito di consegna a
domicilio di presi, nei casi in cui, per motivi vala famiglia non possa recarsi al
magazzino situato presscribdi Garbagnate Milanese.

Dellequipe della ucp fanno parte integrante i Volontari delle due
Associazioni operanti accanto alla nostra Uneesenza Amicer il territorio
del distretto di Garbagnate MilanesdPerta Apertaper quello di Rho. Le due
Associazioni, quando richiesto dai familiari, sanogrado di garantire fino a 40
ore di presenza settimanale per paziente.

Annualmente il responsabile deitp, per il tramite dellAmministrazione
Aziendale, fornisce allasL della Provincia di Milano 1 i dati analitici glolb&@
analitici, riferiti a ciascun malato assistito dduai indicatori generali di attivita.

A tal fine laucp ha sviluppato e si & dotata sin dal 1999 di uncifipe
software applicativo in grado di elaborare sia diatattivita sia dati economici
basati su quanto previsto dai successivi contattil’ ASL.

Cio che e venuta a configurarsi nel tempo, € dStaia vera e propria rete
operativa 24 ore su 24, 365 giorni I'anno, ad atmtenuto professionale e
solidaristico, che ha posto la Unita di Cure Palleadell’Azienda Ospedaliera
“G. Salvini” al centro di una straordinaria espana d’avanguardia.

Alcuni eventi fondamentali verificatisi dal 1998 adgi, hanno reso possibile
la concreta realizzazione dell’'Unita Cure Palliates Terapia del Dolorey¢PTD €
I'acronimo della denominazione ufficiale aziendale)’Azienda Ospedaliera “G.
Salvini” di Garbagnate Milanese.

Vengono di seguito riportati sinteticamente:

1) Approvazione dell@Grn. VI/39990 del 30 Novembre 1998 “Atto di
indirizzo e coordinamento per le cure palliativeélla Regione
Lombardia.

2) Autorizzazione da parte della Regione Lombardia edalizzazione
di una Unita’ Operativa di Cure PalliativeqcP), a direzione apicale,
con hospice, da parte dellAzienda Ospedaliera ‘&lvini”’,
contenuta nell@Gr n. V1/41069 del 22 febbraio 1999 “Approvazione
del piano organizzativo strategico 1999-2001 dell’

3) Stipula di una Convenzione per le cure palliatieenctiliari tra I'AsL
della Provincia di Milano. n.1 eAb “G. Salvini” per le attivita di
Ospedalizzazione Domiciliare ufficialmente iniziaia 1999.

Questa convenzione, oltre a rappresentare un lmoogeer
l'integrazione fra 1 servizi ospedalieri e i seivizerritoriali
nellambito delle cure palliative, offriva la oppona copertura
economica alle attivita territoriali svolte dal weio dell’'ao. “G.
Salvini” erogante cure palliative specialistichedalmicilio di oltre
500 persone ogni anno.

4) Deliberazione del Direttore Generale. “G. Salvini” n. 1659/99G
del 16/12/1999 “Riorganizzazione del Servizio dir€wralliative e
Terapia del Dolore dellAzienda Ospedaliera “G. V@al di
Garbagnate Milanese in funzione dell’istituziond’daita Operativa
di cure Palliative e Terapia del Dolore”.
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5) Approvazione della L. n. 39 del 26 Febbraio 199%jiabnversione
delb.M. n. 450 del 28 dicembre 1998, che prevede un fisamznto
triennale alle Regioni per la realizzazione di tstme di degenza per
pazienti terminali (fondo previsto per la Reg Lombardia di 43
miliardi di vecchie Lire).

6) Entrata in vigore il 7/03/2000 deb.m 28/09/1999 relativo al
Programma Nazionale per la realizzazione di streitjper le cure
palliative.

7) Entrata in vigore il 21.03.2000 del.p.c.Mm.. 20/01/2000 “Atto di
indirizzo e coordinamento recante requisiti stmatiiy tecnologici ed
organizzativi minimi per i centri residenziali dire palliative”.

8) Deliberazione n. VII/1884 del 31/10/2000 - Adempntie
conseguenti all'attuazione del “Programma Naziongler la
realizzazione di strutture per le cure palliativéa proporre al
Ministero alla Sanita ai sensi del Decreto Minisstier 28/09/99.

9) P.s.S.R. 2002/2004 — Attivazione dellgocrp.

10) p.s.s.R.. 2007/2009 — Ospedalizzazione Domiciliare.

11) Piano Oncologico Regionale 2004/2005 “Interventi ¢ampo
oncologico, in attuazione debssr 2002/2004” approvato con
Delibera n. 18346 del 23/07/2004.

12) Deliberazione del Direttore Generale n. 955/2008 2811/2003:
“Conferimento incarichi dirigenziali a Dirigenti Wlarea della
Dirigenza Medica.

13) dgr VII1/007180 del 24/04/2008: Determinazioni irento alle nuove
reti sanitarie per 'anno 2008.

2.4. L'’Associazione “Presenza Amica”

“Presenza Amica (www.presenzamica)it € un’associazione ONLUS di
volontariato che opera dal 1992 prestando attiitaiuto e sostegno ai malati
inguaribili in fase terminale e alle loro famigli®pera statutariamente in stretta
collaborazione con I'equipe dell’'Unita di Cure Rative e Terapia del Dolore
dell’Azienda Ospedaliera “G. Salvini” della Regiohembardia, | soci attuali
dell’Associazione sono 393. | volontari attivi 1207 erano 42.

Il VII Corso di formazione conclusosi nel maggiod8tha formato ulteriori 30
volontari su 35 partecipanti.

L’Associazione € attiva nellarea Nord-Ovest di &b nei comuni di
Baranzate, Bollate, Ceriano Laghetto, Cesate, @mygliGarbagnate Milanese,
Lazzate, Limbiate, Misinto, Novate Milanese, Padebugnano, Senago, Solaro,
facenti riferimento territoriale al Distretto Saanb n. 1 dellaasL della Provincia
di Milano 1, nel quale risiedono 247.549 abitanti.

Dalla sua fondazione, per scelta della Dirigendaievolontari, I’Associazione
ha mantenuto quale proprio asse portante la gaadeite attivita erogate. In altri
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termini ha conservato integralmente la propria rarsfiziale di Associazione di
volontariato.

Cio ha comunque consentito una forte integraziamel'attivitd di erogazione
di servizi sanitari da parte dellece dell’ao “G. Salvini”, senza dover prevedere
pero la gestione di contratti caratterizzati daflusso economico tra Soggetto
committente (nel caso studiatead “G. Salvini”) e/o I'AsL.

L’integrazione del volontariato con il Servizio palico erogato dallacp, dal
quale viene interamente gestita ed erogata |'assiat sanitaria al malato,
consente di fornire ai malati inguaribili e allerdo famiglie oltre alla
professionalita degli operatori sanitari quellelidaristiche e di supporto tipiche
dei volontari.

L’Associazione Presenza Amica interagisce e cotiaboon il Servizio
Sanitario Regionale, per il tramite dellece, ma non si sostituisce ad esso,
realizzando cosi un modello di “Sussidiarieta arigale” progressivamente
minoritario rispetto alle tendenze in atto anchiese#tore delle cure palliative ma
che mantiene intatte le caratteristiche origindriAssociazione di volontariato.

Come gia ricordato molteonP operanti nelle cure palliative erogano
attualmente attivita di assistenza diretta al ddimio in hospice, convenzionata
con il Servizio Sanitario Nazionale o gratuitamente

Presenza Amica, nelllambito delle cure palliatige, pone i seguenti obiettivi
principali:

1. Salvaguardare la dignita della persona sofferaitegverso le attivita
tipiche della “relazione di aiuto”, nel set domiaik e in hospice (vedi
punto successivo).

2. Supportare le famiglie dei malati terminali nelli@ra di intervento
relazionale-affettiva con il proprio caro, integdasi nell'assistenza
continuativa fornita dall’ équipe multiprofessioeabella ucp. In
particolare, sin dal 1992, i volontari @ia sono stati formati e
selezionati per potersi inserire nelle attivita ddhari tipiche del
modelloop. Dal 2004, anno di entrata in funzione dell’hospresso
il Presidio Ospedaliero di Garbagnate Mil.se, iowbari operano
anche presso la Struttura residenziale per madatninali, il cd
hospice ospedaliero. Oltre al supporto offertoeabpnale, ai degenti e
ai loro familiari, i volontari danno vita anche aomenti ricreativi
dedicati alla cucina, al ricamo, alla lettura eatice attivitd manuali.

3. Fornire gratuitamente attivita sperimentali non gate, almeno
inizialmente, dallAzienda Ospedaliera: i volontdriPresenza Amica
sono in grado di consegnare al domicilio dei malatob presidi e
ausilii (ad es. letti articolati, comode etc), atthndo un mezzo di
trasporto appositamente acquistato. Inoltre PresenZmica
contribuisce a rimborsare il costo di trasporto meiati dal domicilio
alle sedi ospedaliere dellecpin caso di necessita di day hospital o di
visite specialistiche. Come €& noto non e previstinadmente il
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rimborso da parte dels Nazionale e Regionale per questa tipologia di
trasporti, in genere con Ambulanza.

4. Garantire il mantenimento delle attivita di form@ze, sia dei
volontari sia del personale dellacp, per quanto di propria
competenza.

5. Esercitare un’opera di stimolo al mantenimento lokilli qualitativi
delle attivita erogate dallacp, contribuendo ad inserire costantemente
elementi di umanizzazione del processo assistenzial

6. Favorire l'inserimento di dinamiche di Ricerca eil@wo, sia al
proprio interno sia nellacp dell’Azienda “G. Salvini”.

7. Costituire un ponte tra la popolazione e I'lstitre sanitaria pubblica,
attraverso 'organizzazione e/o la partecipaziodeseenti culturali e
ludici e attraverso l'utilizzo dei propri strumeninformativi (il
Giornalino di Presenza Amica) e il sito web.

8. Svolgere attivita di fund rising (ad esempio anmeite viene
organizzata la iniziativa Luce dell’amoré presso tutti i comuni del
territorio di attivita, arrivata nel 2007 alla noedizione).

Da un punto di vista organizzativo i volontari dieBenza Amica partecipano a
regolari incontri di supervisione tenuti di regalan cadenza quindicinale da uno
psicologo del Servizio di Psicologia clinica deltidsnda Ospedaliera “G.
Salvini”, per le attivita in hospice e, dal 19923 dna psicologa esperta nella
gestione dei gruppi, per i volontari attivi al dioitio.

Le Coordinatrici dei volontari, in media 2, pargmno alle riunioni
settimanali di equipe dellacp. L’Associazione ha la propria sede presso la Casa
del Volontario, all’interno dellao “G. Salvini”.
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Capitolo 3

| risultati

Come gia ricordato nella Introduzione la parte foméntale della ricerca e
consistita nella rilevazione Prospettica dei delativi ai malati presi in carico al
domicilio dallaucp nel corso del 2007.

| pazienti assistiti e inseriti nello studio dal G&nnaio 2007 al 31 Dicembre
2007 sono risultati 488 (Tabella 3.1).

Si é trattato di 451 pazienti presi in carico n@d2 e deceduti nello stesso anno
e di 37 pazienti presi in carico nel 2007 e dedetlt2008.

Undici pazienti sono stati dimessi dal programatae ripresi in carico nel
corso dello stesso anno, con un doppio ricovero.

Va specificato percio che nel 2007 sono statistiisdalla ucp globalmente
519 pazienti, ma 31 non sono stati inclusi nellmligt in quanto presi in carico nel
corso del 2006 e deceduti nel corso del 2007.

Si segnala pero che per 'elaborazione di alcusultati contenuti nelle tabelle
di seqguito riportate sono stati considerati tuiil9 pazienti. Cio € segnalato di
volta in volta. Tutti i malati erano affetti da paigia neoplastica.

Tabella 3.1 - Pazientiucp A0 “G. Salvini” presi in carico nelllanno 2007: eta esesso

SESSO N°PAZIENTI PERCENTUALE | ETA MEDIA (Rﬁ]NaC?IE?
MASCHI 257 52,66

FEMMINE 231 47,33 -
TOTALE 488 100 69,9 (25-99)

3.1. Definizione del percorso di cura dei malatisaterso I'analisi
prospettica dei 12 mesi

Sono stati presi in considerazione alcuni indiaggiancipali quali:

1. Pazienti segnalati allacp, presi in carico e non presi in carico (Tabella
3.2).



Tabella 3.2 - Numero di attivazioniobD a seguito di colloquio informativo

NUMERO

PAZIENTI PERCENTUALE
COLLOQUI EFFETTUATI 551 100
ATTIVAZIONE OD 488 88,56
NON ATTIVAZIONE OD 63 11.43
Per intercorso decesso in reparto (pre-
attivazione) 10 15,87
Per ricovero in Hospice 44 69,84
Per decesso al domicilio (pre-attivazione) 9 14,29

2. Soggetto proponente (Tabella 3.3).

Tabella 3.3 - Soggetto proponente la presa in canalei pazienti per I'oD (488 pazienti)

SOGGETTO NUMERO PERCENTUALE
PROPONENTE PAZIENTI

MMG 402 82,37
UCPTD 86 17,63
TOTALE 488 100

3. Luogo di decesso dei Pazienti presi in carico (Tal34).

Tabella 3.4 - Luogo di decesso dei pazienti presi carico nel 2007 (451 pazienti)

NUMERO
LUOGO DI DECESSO PAZIENTI PERCENTUALE
DOMICILIO 396 87,81
OSPEDALE 9* 1,99
HOSPICE 46 10,20
TOTALE 451 100

*di questi, 6 con attivazione del 118

4. Pazienti con interruzioni temporanee datl’(Tabella 3.5):

PONPE

dimissioni temporanee per stabilizzazione e ridoeidei bisogni
trasferimenti temporanei in hospice
ricoveri temporanei presso strutture per acuti
ricoveri temporanei iIRSA

Tabella 3.5 - Interruzioni temporanee dellob nel corso del 2007 (519 pazienti)

, NUMERO %
MODALITA’ DI DIMISSIONE TEMPORANEA NIMERO | PERCENTUALE | (o0 2
DIMISSIONI TEMPORANEE PER STABILIZZAZIONE E

RIDUZIONE DEI BISOGNI 17 48,57 348
TRASFERIMENTI TEMPORANEI IN HOSPICE 1 021 0.20
RICOVERI TEMPORANEI PRESSO STRUTTURE PER ACUTI 17 48,57 3.48
RICOVERI TEMPORANEI IN RSA 1 2.86 0.20
TOTALE 36 100 7.37

*Ripresa in carico media 42 giorni dopo la dimisgdemporanea
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5. Pazienti con percorso assistenziale di cure pakiatspecialistiche
interrotto su indicazione del medioap e concordato con il mmg (non per
decesso o trasferimento) (Tabella 3.5 bis).

Tabella 3.5 bis - Interruzioni del percorso assisteziale di cure palliative specialistiche su
indicazioni dell’'Unita Cure Palliative

NUMERO
CRITERIO PAZIENTI PERCENTUALE
RIDUZIONE DEI BISOGNI DEL PAZIENTE (MIGLIORAMENTO 7 41.18
CONDIZIONI CLINICHE) '
STABILITA’ DELLA PATOLOGIA 10 58,82
TOTALE 17 100

6. Pazienti con percorso assistenziale di cure pakiatspecialistiche
interrotto su indicazione del mmg (non per decesdoasferimento): in
nessun caso.

7. Pazienti nei quali € stata o non € stata autoazdat mmg la proroga alla
presa in carico totale del malato da parte de#oltre i 90 giorni, prevista
dall’accordo con KsL della Provincia di Milano 1 (Tabella 3.6)

Tabella 3.6 - Proroghe alla presa in carico totalda parte del MMG oltre i 90
giorni di assistenza

NUMERO

PAZIENTI PERCENTUALE
PROROGA AUTORIZZATA 29 100
PROROGA NON AUTORIZZATA 0 0

8. Durata media della presa in caricooin (Tabella 3.6 bis)

9. Giornate di Presa in carico totali nei 12 mesi @&b3.6 bis)
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Tabella 3.6 bis - Indicatori di attivita di tutti i pazienti seguiti inob* anni 2001-2007

2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007

1) n. pazienti assistiti in OD* 473 515 511 537 481 429 519

2) durata media della OD (gg) 421 36,3 34,2 30,2 28,0 29,34 30,41

3) n. giornate di presa in carico 18.72 17.72 16.41 1580 12.29 12.59 15.378

8 4 7 2 4 1
4) n. accessi medici 7404 8236 7.481 6958 5162 6.208 9871
5) n. accessi infermieristici 1039 1195 1044 4., o576 8670 9.823
0 3 9 ) )
6) n. accessi fisioterapista 864 759 726 609 496 687 784
7) % di ricoveri in strutture per 48
acuti 9,3 699 645 680 490 5,15 '
8) n. pazienti con ricovero in 44 831%
Hospice dopo colloquio per OD
9) n. pazienti non inseriti in
programma hospice dopo 0 0%

colloguio

10) n. pazienti trasferiti in

0,
hospice dall’'OD 47 9,05%

11) n. malati con interruzione
OD e passaggio a livello 0 0%
assistenziale a minore intensita

12) n. pazienti con temporanea
interruzione di OD per ricovero

. . 17  3,27%
in strutture per acuti e

successivo ritorno in OD

13) n. pazienti con temporanea

interruzione di OD per ricovero 7 1.54%

in strutture per acuti e decesso
in ospedale

*[l numero di pazienti globale & superiore a quelédle tabelle 19-23, in quanto per il calcolo
delle coorti sono stati valutati solamente i patzipresi in carico e deceduti nello stesso anno.

10. Tempo medio dalla segnalazione del caso alla attwe dellaucp, intesa
come data di primo accesso di un operatore dellapegal domicilio
(Figure 3.1-3.2)
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Figura 3.1 - Percorso di un paziente proveniente dstruttura di degenza dalla
segnalazione albb

S C D__PIC DOD
TO T1 T2 T3 T4
-46 h - -degenza- -10h-

S=SEGNALAZIONE (T0)
C=COLLOQUIO (T1)
D=DIMISSIONE (T2)

PIC=PRESA IN CARICO (T3)
DOD=DIMISSIONE DALL’O.D. (T4)

TEMPISTICA: TO-T1 media 46 ore ; T1-T2 dato medio: 5 giorni, con estrema variabilita da min 12
ore a max 46 giorni; T2-T3 media 10 ore; T3-T4 durata della presa in carico, si veda la distribuzione
in corti temporali dei pazienti seguiti in OD

Figura 3.2 - Percorso di un paziente proveniente daomicilio dalla segnalazione alloD

S c PIC DOD
TO 1 T2 T3
-44h- -22h-

S=SEGNALAZIONE (T0)
C=COLLOQUIO (T1)
PIC=PRESA IN CARICO(T2)
DOD=DIMISSIONE DA O.D. (T3)

TEMPISTICA: TO-T1 media 44 ore, T1-T2 media 22 ore ; TO-T2 media 66 ore; T2-T3 durata della
presa in carico, si veda la distribuzione in corti temporali dei pazienti seguiti in OD

Altri importanti indicatori sono riportati nella balla 3.7
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Tabella 3.7 -ucp A0 “G. Salvini”- dati di attivita tutti i pazienti se guiti in oD nel 2007

2007

1. n. pazienti presi in carico in OD deceduti al domicilio 396 87,81%*
2. n. pazienti presi in carico in OD e deceduti nel circuito opx
erogativo della UCP (OD; OD + Hospice) 443 97,96%
3. n. pazienti con ricovero temporaneo (17 pz) o definitivo (8 pz)* o5 4.81%
in Struttura per acuti (*6 indipendentemente dall’'UCP) 070
4. n. pazienti trasportati autonomamente in PS e rinviati a 1 0.2%
domicilio
rapporto pazienti in OD (519) vs utenza potenziale (1160) 46,13%
drop-out dalla rete assistenziale della UCP dovute a cause
. - . - 0 0%
differenti da ricovero presso strutture per acuti
7. n. pazientiin OD con ricovero in day-hospital 18 3,46%
8. n. pazienti segnalati da Unita per acuti ma non presi in carico
S 10 1,9%
per decesso pre-attivazione
9. n. pazienti segnalati da domicilio ma non presi in carico per
d L 9 1,7%
ecesso pre-attivazione
10. n. pazienti segnalati da domicilio e attivati in OD entro 72 ore 488 100%
11. n. pazienti decedutll in OD nei quali vi & stata constatazione di 450 99 8%
decesso da parte di un medico UCP
12. rapporto fra il n. dei pazienti nei quali\'UCP ha partecipato 67.06%
all'assistenza e  utenza potenziale (778/1160) !

*Calcolati sui 451 pazienti presi in carico e daged domicilio

Grazie al sistema informatico sviluppato nell’ambitlella ricerca, € stato
possibile calcolare in modo sempre piu agevoleggrigppare i malati assistiti e
deceduti nel corso del 2007, secondo “coorti” catknper durate crescenti di
periodi di presa in carico (Tabelle 3.8-3.12).

Tabella 3.8 - Coorti temporali di durata di presa h carico 2007 (451 pazienti)

COORTI NUM PAZIENTI | PERCENTUALE GIORNI DI PRESA IN MEDIA DI GG CIAMEDIO
CARICO/COORTE (PIC) PIC/PAZIENTE
Dala5gg 80 17,74 % 283 3,53 0,99
Da6a10gg 66 14,64 % 600 9,09 0,85
Da 11 a 20 gg 74 16,41 % 1.133 15,18 0,77
Da 21 a 25 gg 43 9,53 % 992 23,06 0,77
Da 26 a 30 gg 33 7,32% 896 27,15 0.69
Da 31 a 60 gg 94 20,84 % 4.054 43,12 0,67
Da 61 a 90 gg 32 7,10 % 2.396 74,87 0,64
Da 91 a 150 gg 28 6,20 % 3.151 112,53 0.65
Da 151 a 200 gg 1 0,22 % 165 165,00 0,65
Totale 451 100 % 13.670 30,31 0,67
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Tabella 3.9 - Coorti temporali di durata di presa h carico 2003 (461 pazienti)

Periodo di presa in

Giorni di presa in

Media di gg

% pazienti sul

carico N*pazienti carico/coorte (PIC) PIC/paziente totale
Da 01 a 05 giorni 76 254 3.34 16.49
Da 06 a 10 giorni 75 609 8.12 16.27
Da 11 a 20 giorni 93 1'392 14.97 20.17
Da 21 a 25 giorni 33 756 2291 7.16
Da 26 a 30 giorni 29 805 27.76 6.29
Da 31 a 60 giorni 81 3'452 42.62 17.57
Da 61 a 90 giorni 31 2'227 71.84 6.72
Da 91 a 150 giorni 31 3'548 114.45 6.72
Da 151 a 200 giorni 9 1'533 170.33 1.95
Da 201 a 300 giorni 3 786 262.00 0.65
Totale 461 15’362 33.32

N.B. La durata media € calcolata su tutti i nuoglati presi in carico nel 2003 e deceduti nel 2003.

Tabella 3.10 - Coorti temporali di durata di presain carico 2004 (498 pazienti)

Periodo di presa in N°pazienti Giorni di presa in Media di gg % pazienti sul
carico carico/coorte (PIC) PIC/paziente totale
Da 01 a 05 giorni 99 287 2.90 19.88
Da 06 a 10 giorni 65 510 7.85 13.05
Da 11 a 20 giorni 106 1.581 14.92 21.29
Da 21 a 25 giorni 36 823 22.86 7.23
Da 26 a 30 giorni 27 747 27.67 5.42
Da 31 a 60 giorni 92 4.126 44.85 18.47
Da 61 a 90 giorni 46 3.415 74.24 9.24
Da 91 a 150 giorni 20 2.251 112.55 4.02
Da 151 a 200 giorni 5 829 165.80 1.00
Da 201 a 300 giorni 2 470 235 0.40
Totale 498 15.039 30.20

N.B. La durata media € calcolata su tutti i numalati presi in carico nel 2004 e deceduti nel 2004
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Tabella 3.11 - Coorti temporali di durata di presain carico 2005 (436 pazienti)

Periodo di presa in

Giorni di presa in

Media di gg

% pazienti sul

carico N°pazienti carico/coorte (PIC) PIC/paziente totale
Da 01 a 05 giorni 7 238 3.09 17.66
Da 06 a 10 giorni 74 593 8.01 16.97
Da 11 a 20 giorni 106 1.564 14.75 24.31
Da 21 a 25 giorni 24 549 22.88 5.50
Da 26 a 30 giorni 21 581 27.67 4.82
Da 31 a 60 giorni 81 3.357 41.44 18.58
Da 61 a 90 giorni 23 1.703 74.04 5.28
Da 91 a 150 giorni 25 2.674 106.96 5.73
Da 151 a 200 giorni 3 480 160.00 0.69
Da 201 a 300 giorni 2 486 243.00 0.46
Totale 436 12.225 28.04

N.B. La durata media & calcolata su tutti i nuowiati presi in carico nel 2005 e deceduti nel 2005.

Tabella 3.12 - Coorti temporali di durata di presain carico 2006 (429 pazienti)

Periodo di presa in N°pazienti Giorni di presa in Media di gg % pazienti sul

carico carico/coorte (PIC) PIC/paziente totale
Da 01 a 05 giorni 76 240 3.15 17.71
Da 06 a 10 giorni 61 474 7.77 14.22
Da 11 a 20 giorni 97 1.473 15.18 22.62
Da 21 a 25 giorni 21 481 22.90 4.90
Da 26 a 30 giorni 31 872 28.12 7.22
Da 31 a 60 giorni 89 3.898 43.79 20.75
Da 61 a 90 giorni 35 2.665 76.14 8.15
Da 91 a 150 giorni 14 1.568 112.00 3.26
Da 151 a 200 giorni 4 684 171.00 0.94
Da 201 a 300 giorni 1 236 236.00 0.23
Totale 429 12.591 29.34

N.B. La durata media € calcolata su tutti i nuowiaii presi in carico nel 2006 e deceduti nel 2006.
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| risultati sono riportati in modo analitico nell@abelle 3.13 e 3.14, in relazione

rispettivamente a Classificaziorm 9-cM e Sintomatologia

3.2. Classificazione dei malati presi in carico

Tabella 3.13 - Classificazione dei malati seguitieli’anno 2007. Codifica ICD9-CM

SEDE NEOPLASIA ’F\’IXZI\TEEI\T'I(?I % | CODICE ICD9-CM INCIDENZA ISTAT*
POLMONE 118 24,18 162 20,88
COLON SIGMA 60 12,29 153-154 12,8
PANCREAS 43 8,81 157 5,18
MAMMELLA 42 8,60 174 7,33
STOMACO 38 7,78 151 7,51
FEGATO 27 5,53 155 3,93
PROSTATA 22 4,50 185 4,68
OCCULTO 15 3,07 199 /
ENCEFALO 14 2,86 191 1,80
VESCICA 13 2,66 188 3,36
RENE 10 2,04 189 2,03
MELANOMA 10 2,04 172 0,91
COLEDOCO 10 2,04 156 /
BOCCA 10 2,04 146 0,50
UTERO 8 1,74 180 1,52
PLEURICO 8 1,74 163 /
OVAIO 8 1,74 183.0 1,86
MIELOMA 6 1,30 203.0 /
LNH 6 1,30 201 3,16
SARCOMA 4 0,87 176 /
MIELODISPLASIA 4 0,87 202 /
TIROIDE 3 0,65 193 /
FARINGE 3 0,65 148 1,27
ESOFAGO 3 0,65 150 1,45
PERITONEO 1 0,21 158.90 /
OSSA 1 0,21 170.90 /
LLC 1 0,21 204.8 3,38
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Tabella 3.14 - Sintomi principali alla presa in carco in ob nel 2007

SINTOMO PERCENTUALE SUL PREVALENZA IN

TOTALE LETTERATURA*
DOLORE 49 76 % (fase avanzata)
DISPNEA 22 15-55 %
VOMITO 10 23 %
AGITAZIONE / DELIRIUM 6 10-80 %

Sono riportate le incidenze dei principali sintoraratterizzanti la fase terminale
dei malati oncologici, come risultante alla lorcega in carico da parte della
equipe dellaucPTD (primo accesso). | principali sintomi rilevati sostati scelti in
base a quanto indicato in letteratura e secondatqu@ntenuto nell’Allegato 1,
Paragrafo 2.4 alla dgr della Regione Lombardia HI/007180 del 24 aprile
2008, ‘Determinazioni in merito alle nuovi reti sanitarger 'anno 2008 e
ampliamento delle stesse con il modello di Ospedahione Domiciliare cure
palliative oncologiche e conseguenti indicaziome aitrutturé.

La valutazione del sintomo dolore e stata effettwtraverso I'utilizzo di scale
validate.

Nelle Tabelle 3.15 e 3.16, sono riportati i livelliautonomia e di funzionalita dei
malati alla loro presa in carico secondo le scalevalutazione Karnofky
Performace Status (Tabella 3.17k®G-Eastern Cooperative Oncology Group
(Tabella 3.18).

Tabella 3.15 - Livello di autonomia del paziente Kanofsky Performance Status KpPs) alla
presa in carico

KPS Percentualg dl.
pazienti
10 6,34
20 7,94
30 36,51
40 46,03
50 4
Totale 100

Tabella 3.16 - Livello di autonomia del paziente $da ECOG
(Eastern Cooperative Oncology Group)

Valore | ECOG Percentuale
2 Limitato per attivitd impegnative, ma in grado di camminare o di 7,63
effettuare un lavoro leggero
3 In grado di accudire a se stesso solo in modo limitato: 41,53
costretto a letto o poltrona > 50% ore diurne
Completamente inabile. Costretto completamente a letto o in poltrona 50,85
Deceduto 0
Totale 100
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Tabella 3.17 - Karnofsky Performance Statuskps)*

ATTIVITA ; CURA
LAVORATIVA ATTIVITA QUOTIDIANA PERSONALE SINTOMI SUPPORTO SANITARIO | PUNTEGGIO
Completa Completa Completa Nessuno 100
. e s Segni/sintomi "minori" (*1)
Lieve difficolta tf%%?r:glrceona a Completa + calo ponderale < 5% 90
* calo energie
Difficolta Difficolta "Alcuni" segni/sintomi (*2)
lieve — arave lieve — moderata a Lieve difficolta + calo ponderale < 10% 80
9 camminare e/o guidare + moderata | energie
Difficolta moderata (si N . e
Inabile muove prevalentemente a Moderqta Alcuni segm/smtom (2) 70
difficolta + moderata | energie
casa)
Grave difficolta a Difficolta Segni/sintomi "maggiori" (*3)
. ) moderata — 60
camminare e/o guidare grave + grave calo ponderale < 10%
P P
A_Izato per pit 50% ore del Grave difficolta Supporto _sanltarlo frequente (pz 50
giorno ambulatoriale)
A letto per pit 50% ore del |Limitata curadi | Assistenza sanitaria straordinaria (per 40
giorno sé frequenza e tipo di interventi)
Indicazione al ricovero od
Inabile Inabile ospedalizzazione a domicilio 30

(supporto sanitario molto intenso)

(*1) SALTUARI Non condizionanti il supporto | Grave compromissione di una o piu

. . ; - . o S 20
terapeutico continuativo funzioni organiche vitali irreversibili
(*2) SALTUARI O COSTANT!I Condizionanti : : . :

- - Rapida progressione dei processi
spesso il supporto terapeutico bioloaici mortali 10
(*3) COSTANTI O INVALIDANTI Condizionanti 9
il supporto terapeutico Decesso 0

* Karnofsky D.A., Burchenal J.H. "The Clinical Ewation of Chemotherapeutic Agents in
Cancer", in MacLeod C.M. (Edkvaluation of Chemotherapeutic Agents. ColumbiavUpiess
(1949)

Tabella 3.18 - Scal&coc Performance Status (Eastern Cooperative Oncologgroup)*

Grade Ecoc
0 Fully active, able to carry on all pre-disease performance without restriction

Restricted in physically strenuous activity but ambulatory and able to carry out work of a light

1 or sedentary nature, e.g., light house work, office work

Ambulatory and capable of all selfcare but unable to carry out any work activities. Up and
2 :

about more than 50% of waking hours
3 Capable of only limited selfcare, confined to bed or chair more than 50% of waking hours

4 Completely disabled. Cannot carry on any selfcare. Totally confined to bed or chair

5 Dead

* Am. J. "Clin. Oncol: Oken, M.M., Creech, R.H., eey, D.C., Horton, J., Davis, T.E., McFadden,
E.T., Carbone, P.P. “Toxicity And Response @ateOf The Eastern Cooperative Oncology
Group”, inAm J Clin Oncob:649-655, 1982.
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Nella Tabella 3.8 sono rappresentate 9 coorti esaiin carico dei malati assistiti
nel corso del 2007. Va ricordato che il calcolotaétcs fatto per 451 pazienti
assistiti dallaucp nel corso del 2007 (comprendendo percio in quesso anche i
31 pz presi in carico nel 2006) e deceduti nelessd anno. Sono stati percio
esclusi presi in carico nel corso del 2007 e anewenti al 31 dicembre 2007.

Per confronto sono state riportate anche le 4 Tabelative alle annualita dal
2003 al 2006 (Tabelle 3.9-3.12).

Si ricorda che le coorti sono state calcolate szignti presi in carico oD e
deceduti durante una stessa annualita. Il numenwatiti inseriti nel calcolo delle
coorti & percio di poco inferiore al numero totdés pazienti presi in carico nella
annualita: infatti non vengono inseriti nel calcolpazienti presi in carico negli
ultimi mesi dell'anno precedente e quelli presicerico nell’annualita ma non
ancora deceduti

3.3. Definizione dei profili dei percorsi clinicedmalati assistiti

Numerosi dati per la valutazione dei profili deirgsi clinici sono contenuti
nelle Figure 3.1 e 3.2.

Nelle successive tabelle sono inseriti dati rigaatd alcune specificita
ritenute importanti per caratterizzare la comptasdelle cure palliative erogate al
domicilio in op.

In particolare sono stati analizzati i dati relaiv

1. Utilizzo di Ossigeno al domicilio (Tabella 3.19)

2. Nutrizione artificiale enterale e parenterale (Tzb&.20).

3. Utilizzo di farmaci oppioidi, ad esclusione del samo per Dolore
Episodico Intenso (Tabella 3.21)

4. Utilizzo di sedazione palliativa con farmaci inusfone continua (Tabella
3.22).

Tabella 3.19 - Pazienti in OD trattati con ossigenbquido o gassoso erogato in out-sourcing
direttamente al domicilio

TIPO OSSIGENO N°PAZIENTI PERCENTUALE MEDIA GG/ 02PAZIENTE
OSSIGENO LIQUIDO 125 24,1 32,45 (Range 1-99)
OSSIGENO GASSOSO 113 21,7 31.61 (Range 1-132)
TOTALE PZ. IN O2 TERAPIA 238 45,8 /

FLUSSI: 3,5 It/min medio 02 liquido, 2 It/min medd@ gassoso. - ATTIVAZIONE: 12 ore media.
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Tabella 3.20 - Pazienti con nutrizione artificialedomiciliare

NUMERO PAZIENTI |  PERCENTUALE | ClORNATE/PAZIENTE
(MEDIA)
Nutrizione 22 4.24 28.6
entrale
Nutrizione 37 713 213
parenterale
TOTALE 59 1137
Tabella 3.21 - Utilizzo di farmaci analgesici oppiiali
SOLO PER
SEDAZIONE
PALLIATIVA
PER
TRATTAMENTO
MOTIVAZIONE DOLORE SINTOMI TOTALE
REFRATTARI
(IN ASSOCIAZIONE
CON PSICOTROPI)
N | % N° | % N | %
OPPIOIDI
SECONDO GRADINO OMS 23 %
«  TRAMADOLO
85 78,7 - - 85 78,7
«  CODEINA/PARACETAMOLO 23 213 ] ] 23 213
TOTALE Il GRADINO 108 pz 26,87 %
0,
OPPIOIDI TERZO GRADINO OMS* 58 %
MORFINA CLORIDRATO 65 22,11 18 6,12 83 28,28
«  MORFINA SOLFATO 25 8,5 3 1,04 28 9,52
«  FENTANYL TTS 85 28,91 - - 85 28,91
+  OSSICODONE 23 7,82 - . 23 7,82
«  IDROMORFONE 6 2,04 - - 6 2,04
«  BUPRENORFINA TTS 9 30,61 i ) 9 30,61
TOTALE Ill GRADINO 294 pz 73,13 %
NESSUN OPPIOIDE 19 %

*Non é stato utilizzato nel 2007 Metadone Cloridrat
N.B. Non é stato considerato il consumo di oppioidiipeEel
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Tabella 3.22 - Utilizzo della sedazione palliativa

PERCENTUALE
SUL TOT. PAZIENTI MEDIA
o *
N*PAZIENTI SEGUITI | GG/PAZIENTE
INFUSIONE CONTINUA 129 24,85 3,2
INFUSIONE A BOLI 66 12,71 3,2
TOTALE 195 37,57 3,2

"Sono stati selezionati i soli pazienti nei quaktato impostato uno schema di trattamento che
prevedeva I'uso contemporaneo di Midazolam (aln@®ang/die), un oppioide forte (in genere
Morfina Cloridrato fiale) e un neurolettico magg(in genere Aloperidolo fiale 4 mg/die), con
adeguamenti progressivi in base alla valutazioreligdello di sedazione ottenuta utilizzando
specifiche scale di valutazione, inserite neltaD e rilevate almeno giornalmente dalla equipe
curante

3.4. Definizione del livello di integrazione con gltri Soggetti
coinvolti nella rete

Nella tabella 3.23 sono riportati i dati relativi @ntatti intercorsi con alcuni
soggetti coinvolti nella rete assistenziale, temerwbnto che il modello di
Ospedalizzazione Domiciliare € caratterizzato dalemato livello di delega alla

struttura specialistica per cid0 che riguarda I'exxigne degli
domiciliari.

Tabella 3.23 - Contatti traucp e altri soggetti operanti nella rete di cure pallative

interventi

VISITE***

TEL COLLEGIALI

FAX E-MAIL COLLOQUI

CONSULENZE

TOT XPZ | TOT | XPZ | TOT | XPZ | TOT XPZ TOT XPZ

TOT XPZ

MMG 1515 3,25 16 0.03 - - 36 0,07 108** 0,22**

108* 0,23*

DISTRETTO
SANITARIO - -
le?2

971 2,08 - - - - -

ASL 40 0,08 42 0,09 - - - - - -

SERVIZI
SOCIALI
COMUNALI
(22 COMUNI)

285 | 0,61 - - - - - - -

MEDICI
DELLE UO
AO “G.
SALVINI”

455 0,97 - - 8 0,01 327 0,7 192 0,41

592** -

HOSPICE AO

“G. SALVINI” 96 0.20 ) ) ) )

198 0,42 90 0,19

MEDICI
DELLE UO
EXTRA
AO “G.
SALVINI”

486 1,04 18 0,03 - - - - -

PATTANTI
VOUCHER 3°

* Consulenze pre-attivazione db
** Consulenze effettuate su pazienti degenti noressariamente seguiti da
*** Prime visite collegiali: 23 (4,71 % dei 488 panti presi in carico nel 2007)
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3.5. Definizione dei prodotti offerti alla popolanie assistita e
alle famiglie

NellAllegato C €& riportato il testo integrale d&ocumento tecnico della
Commissione Nazionale per i Livelli Essenziali dssfstenza presentato al
Ministro della Salute nellOttobre del 2006 Ntiova caratterizzazione
dell'assistenza territoriale domiciliare e degliterventi ospedalieri a domicilid

In particolare al Paragrafo 3 e all’Allegato 3, teaintegrante del Documento
sono descritte in modo analitico le prestazionitaae al domicilio erogabili per
le cure palliative dalle diverse figure professiandlella attuale fase dello
sviluppo dellacciD si & scelto di inserire le sole prestazioni infiemstiche,
posticipando ad una successiva fase di sviluppsdiimento delle prestazioni
erogabili da parte delle altre figure professiofaledici esperto in cure palliative,
fisioterapisti, psicologi, operatore socio-sanaari

Nella Tabella 3.24 sono state valutate le prestazmgate nel mese di Dicembre
2007: I'elaborazione é stata resa possibile ddfimazione della Cartella Clinica

Informatizzata Domiciliare da parte del Serviaisil aziendale in collaborazione
con Eurosoft e dall’'entrata a regime del suo wilizlinico routinario da parte di

tutto il personale dellicp attivo nellOspedalizzazione Domiciliare.

Tabella 3.24 - Prestazioni infermieristiche domicibri erogate in 38 pazienti inop

NUMERO N°

TIPO PRESTAZIONE PRESTAZIONI PRESTAZIONI/
TOTALI PAZIENTE
ASSISTENZA/GESTIONE POMPA 160 42
INFUSIONALE '
ATTIVITA’ NURSING 486 12,8
BRONCOASPIRAZIONE 1 0,02
COLLOQUIO CON CARE GIVER 414 10,9
CONSEGNA MATERIALE 456 12
SANITARIO/FARMACI
EMOGLUCOTEST (DTX) 133 3,5
EDUCAZIONE CARE GIVER ALLE ATTIVITA’ 467 123
DI NURSING '
EDUCAZIONE CARE GIVER ALLA 7 0.18
BRONCOASPIRAZIONE '
EDUCAZIONE CARE GIVER ALLA 87 23
CORRETTA MOBILIZZAZIONE/POSTURA )
EDUCAZIONE CAREGIVER A GESTIONE
DISPOSITIVI PER SOMMINISTRAZIONE 60 1,6
FARMACI
EDUCAZIONE CARE GIVER GESTIONE 3 0.07
ENTEROSTOMIE '
EDUCAZIONE CARE GIVER PREVENZIONE 64 17
LESIONI CUTANEE '
GESTIONE DERIVAZIONI URINARIE 4 0,1
GESTIONE ALVO 26 0,7
GESTIONE CATETERE SPINALE 1 0.02
GESTIONE CVC E PORT-A-CATH 95 2,5
Segue
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Continua

TIPO PRESTAZIONE NUMERO N°
PRESTAZIONI | PRESTAZIONI/
TOTALI PAZIENTE
GESTIONE TRACHEOSTOMIA 1 0,02
GESTIONE DRENAGGI 3 0,07
GESTIONE PEG 2 0,05
GESTIONE ENTEROSTOMIE 3 0,07
GESTIONE SNG 8 0,21
IRRIGAZIONE INTESTINALE 2 0,05
ISTRUZIONE CARE GIVER A GESTIONE
TERAPIA 407 107
MEDICAZIONE COMPLESSA 2 0,05
MEDICAZIONE SEMPLICE 99 2,6
POSIZIONAMENTO/SOSTITUZIONE/GESTI . 15
ONE CATETERE VESCICALE ’
POSIZIONAMENTE CATETERE VENOSO s 0.13
PERIFERICO .
POSIZIONAMENTO CATETERE 110 o
SOTTOCUTE '
POSIZIONAMENTO E SOSTITUZIONE SNG 2 0,05
PRELIEVO EMATICO 6 0,15
TERAPIE INIETTIVE ENDOVENOSE 42 11
TERAPIE INIETTIVE ENDOVENOSE IN 49 13
INFUSIONE CONTINUA '
TERAPIA INTRAMUSCOLARE 6 0,15
TERAPIA SOTTOCUTANEA 103 2,7
TERAPIA INIETTIVA SOTTOCUTANEA IN . 15
INFUSIONE CONTINUA ’
TOILETTE LESIONE/FERITA 1 0,02
TOTALE 3546 -

* (durata media = 30.5 gg )

Nelle tabelle seguenti sono inoltre indicati e misaltri prodotti offerti dallaucp
nell’ambito dellaoD, in particolare:

colloqui iniziali e successivi da parte dell’equid@abella 3.25)

accessi delle differenti figure professionali (Tiéd8.26)

supporto psicologico (Tabella 3.26)

reperibilita telefonica notturna, prefestiva e ifestcon eventuale visita
domiciliare del medico e/o dell'infermiere, non grammata (Tabella
3.27)

PONPE

Tabella 3.25 - Colloqui familiari/equipe 519 pazietiin OD

MEDIA

COLLOQUI TOTALI PER

PAZIENTE

COLLOQUI INIZIALI 508 1,04
COLLOQUI

SUCCESSIVI 31 0,06
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Tabella 3.26 - Accessi domiciliari differenti figuie professionali e supporto psicologico 519
pazienti in oD

FIGURA PER
PROFESSIONALE TOTALE PAZIENTE
MEDICO 5.871 11,31
INFERMIERE 9.823 18,93
FISIOTERAPISTA 784 151
TOTALE 16.478 31,74
SUPPORTO NUMERO PER
PSICOLOGICO CASI PAZIENTE
AL PAZIENTE 10 0,019
AL FAMILIARE 13 0,025

Tabella 3.27 - Reperibilita notturna medico/infermeristica 519 pazienti inoD

ACCESSO DOMICILIARE
CONSEGUENTE
N°TOTALE

ELEronaTe MEDICO |  INFERMIERE
FERIALE 329 8 29
PREFESTIVA 47 10 6
FESTIVA 57 18 9
TOTALE 433 76+ 64
Media per 12 021 0.18
notte

* 3 seguite da Ricovero Ordinario in Struttura $anm per acuti

Per ogni paziente, dal 1° Dicembre 2007 viene ieaitampata al domicilio la
“Cartella Clinica Informatizzata Domiciliargtcip), nelle sue parti essenziali, i
diario clinico medico,infermieristico e fisioterapi, il foglio di terapia
giornaliera e settimanale (Allegato D)

3.6. Quantificazione del costo della comunicazioeke cure
palliative domiciliari

| costi della comunicazione sono stati calcolatigrado da alcuni macroaggregati
caratteristici delle attivita di Ospedalizzazionenficiliare, di seguito riportati:

* Comunicazione durante gli accessi domiciliari fpem@tore/famigliare/pz
» Colloqui tra operatori dell’equipe e famigliari.

» Comunicazioni interne all’equipe (riunioni).

* Comunicazioni telefoniche:

o allinterno dell’equipe;
0 con mmg;
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0 con unita’ di degenza;

o con famiglia/pz;
0 con volontari.

+« Comunicazioni via fax

« Comunicazioni informatiche

| risultati sono riportati nelle seguenti tabelB28-3.31).

Tabella 3.28 - Comunicazione durante gli accessi duciliari operatore/famigliare/paziente

519 pazienti
COSTO COSTO NUMERO
OPERATORE | TEMPO ORARIO* COMUNICAZIONE ACCEssl| TOTALE
MEDICO 12 4237 € 8,47 € 5.87149.727,37¢
INFERMIERE 15 22,93 € 573 ¢ 9.823 | 56.285,79¢
FISIOTERAPISTA 8’ 22,08 € 2,94 € 784 | 2.308,92¢

*| costi orari sono stati calcolati in base ai datiniti dalla Area Risorse Umane. Occorre tener
presente che i costi del personale medico possesere inferiori alla media della dirigenza
standard di un reparto ospedaliero in quanto i oi@tlie operano nellacp dell’ao “G. Salvini”
sono stati stabilizzati solo nel 2008.

Tabella 3.28 bhis - Comunicazione equipe/familiaricolloqui medico
UcP/care-giver 519 pazienti

N° DURATA DURATA TOTALE COSTO
COLLOQUI COLLOQUIO MIN/ANNO TOTALE
489 30’ 14.670 10.359,46¢
Tabella 3.29 - Comunicazioni interne all’equipe dob
FIGURA ORE/ costol | o NAE 1 TOTALE
PROFESSIONALE SETTIMANA ORA . COSTO
operatore
MEDICO 2 h 30 42,37¢ 48/anno 5.084,00 €
I.P. 2h30 2293 ¢ 48/anno 2.751,60 €
FISIOTERAPISTA 2 h30’ 22,60 € 48/anno 2.712,00 €

*sei settimane di ferie/operatore
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Tabella 3.30 - Contatti traucp e altri soggetti operanti nella rete cure palliatve 488 pazienti

CONTATTATI DALMEDICO UCP* TELEFONATE UNITARIG | TOTALE
MMG 1515 5 min | 126,25 h
MEDICI DELLE UO 1.037 35min | 605h
FAMILIARI/PAZIENTI 1.882 9min | 2823h
VOLONTARI 116 25min | 48h
COMUNICAZIONI VIA FAX 1.047 L5min | 26,2h

* Non sono stati finora calcolati i costi dei camitanfermieristici.

Tabella 3.31 - Costi comunicazioni informatiche iroD 519 pazienti

COSTI ANNUALI NUMERO COSTO ngg&?& /
CONNETTIVITA PAZIENTI PAZIENTE GIORNO
10.886,00 euro 519 20,97 euro 0,70 euro

3.7. Raccolta prospettica di indicatori di Strutturapé¢asso ed
Out-Come

Nella Tabella 3.32 sono contenuti gli Indicatorieysti nella Ricerca IReR
effettuata nel 2006 e, nelle Tabelle 3.6 e 3.7 spportati analiticamente i
risultati della Ricerca nel 2007.

Tabella 3.32 - Indicatori di attivita dell’ob dell’ucp dell’Ao “G. Salvini”

DATI GENERALI - Paziente

- Anno di Nascita

- Comune di Residenza
- Medico di Medicina Generale
- Tessera Sanitaria

- Patologia

- Punteggio di Karnofsky
- Proponente

- Provenienza

- Data richiesta

- Data di assenso

- Data Prima Visita

PAZIENTE PORTATORE DI
NUTRIZIONE ARTIFICIALE
OSSIGENOTERAPIA
FORNITURA DI PRESIDI ed

AUSILII

ACCESSI MEDICI - n. accessi notturni
- n. accessi diurni prefestivi e festivi
programmati

- n. accessi diurni prefestivi e festivi in

Segue
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Continue tabella 3.3:

reperibilita
- n. accessi diurni feriali
- n. accessi diurni medici
ACCESSI INFERMIERISTICI - n. accessi festivi programmati
- n. accessi festivi in reperibilita
- n. accessi feriali
- n. totale accessi infermieristici

ACCESSI RIABILITATIVI - n. accessi
ACCESSI ASA/OSS - n. accessi
ACCESSI ASSISTENTE - per colloquio
SOCIALE - per visite domiciliari
ACCESSI PSICOLOGO - per colloquio
- per visite domiciliari
RICOVERI - n. ricoveri ordinari
- n. totale giorni di ricovero
-n.D.H.

- n. accessi in P.S. senza ricovero

- n. accessi in P.S. seguiti da ricovero
DIMISSIONI - data dimissione

- motivo dimissione

- giorni di presa in carico

Essi sono stati poi integrati nella fase di angrsispettica con ulteriori Indicatori,
in particolare con il Coefficiente di Intensita Astenziale €iA) calcolato per
ciascun operatore (Tabella 3.33), nell'ultima sedtna per figura professione
(Figura 3.3) e per coorti di temporalita di pras&arico (Tabelle 3.9-3.12).

Tabella 3.33 -clA anno per figura professionale 451 pazienti ioD

GEA GDC Num Pazienti CIA

Garbagnate 5.091 8.877 281 0,57

Rho 2.786 4.490 170 0,62

Dato complessivo 7.877 13.367 451 0,59
Unita operativa Medico

GEA GDC Num Pazienti CIA

Garbagnate 3.342 8.877 281 0,38

Rho 1.597 4.490 170 0,36

Dato complessivo 4,939 13.367 451 0,37
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Figura 3.3 -cIA ultima settimana di assistenza anno 2007 suddiviger figura professionale

CIA ultima settimana per Figura

£ j L]
Professionale

Unita operativa Informiore mee.ss‘iau.a.!'e .
GEA G Mum Fazienfi Ci4
Garbagnate 1075 1's72 215 0.78
Fho B 914 147 0.77
Dato complessiva| 17753 2286 266 0.78

. . Medico

Unifa operafiva —
GEA G Mum Fazienfi CI4
Garbagnate 861 1'572 215 0.63
Fho 481 914 147 0.53
Dato complessive| 1'342 22086 266 0.59

Nel corso della Ricerca il Gruppo di Lavoro n. 2ihaltre elaborato ulteriori 82
indicatori ritenuti utili sia per il Controllo di €stione sia per la verifica delle
attivita cliniche.

In particolare, in collaborazione con Presenza Amic stata elaborata una
specifica sezione relativa agli “Indicatori per @ssi del volontario” (Allegato E,
Indicatori dall'Indicatore 36 a 45)

Il sistema informatizzato sviluppato la “Cartellalinza Informatizzata
Domiciliare” é stato sviluppato per garantire lénsnento dei dati da parte degli
operatori e dei volontari, in modo da rendere fmlkesil calcolo e I'elaborazione
di tutti gli 82 nuovi Indicatori.

Cio e stato realizzato grazie all'attivita del Gpopdi Lavoro n.3, reso
operativo all'interno della ricerca (Tabella 1.3) alla scelta dell'utilizzo
dell'applicativo Business Obijectsi tratta di un avanzato sistema di analisi e
calcolo in grado di rendere autonoma la Struttiaait&ria, in questo caso lecP
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di Garbagnate Mil.se e I'Associazione di VolontaridPresenza Amica nella
elaborazione dei dati (Allegato E).
Nella Tabella 3.34 sono stati riportati i dati telealle Riunioni di equipe.

Tabella 3.34 - Riunione di equipeod

N°MEDIO DURATA MEDIA ORE/ANNUE

RHO GARBAGNATE RHO GARBAGNATE RHO GARBAGNATE
MEDICI 92 92 1lh 1h30 92 138
INFERMIERI 90 90 1h 1h30 92 138
VOLONTARI 52 52 1h 1h30 52 78
FISIOTERAPISTA 12 46 1lh 1h 12 69

3.8. Applicazione del software e suo eventuale perferimnto
In itinere

L’analisi prospettica prevista dalla Ricerca non tepa prescindere
dall’evoluzione di un Sistema Informativo Inforntat che tenesse conto dei
nuovi scenari in cui I'Azienda Ospedaliera si traadh operare. Nel corso degli
anni vi e stata una sempre maggiori esigenze disaeaolute di tipo clinico e
amministrativo, di ottimizzazione delle risorse,aghplicazione di diversi modelli
organizzativi, di implementazione di telemedicindj smaterializzazione,
complianceCRsSISS

Il sistema informatico dellacp dell’Azienda Ospedaliera “G. Salvini” e di
Presenza Amica, nella in una prima fase storicap @l 2006, prevedeva
esclusivamente una registrazione in back officecaldaceo ad un data base,
definito Win Att, elaborato da una software hous&ialmente finanziata da
Presenza Amica e successivamente dall’Azienda @fipesl “G. Salvini”. Il data
base non era integrato con il Sistema InformatieieAdale che nel frattempo
andava sempre piu sviluppandosi.

Tra il 2006 e il 2007, nellambito delle due Rideecfinanziate dall'lReR, la
pregressa e l'attuale, anche per consentire laoltacprospettica dei dati, il
sistema é stato completamente sostituito, sinarhee alla elaborazione di un
Cartella Clinica Informatizzata, sviluppata da unsva software, Eurosoft srl,
alla quale I'Azienda Ospedaliera “G. Salvini” hafigdto in seguito ad una
specifica gara, la realizzazione del progetto dar@inica Aziendale.

La ccl domiciliare, e attualmente integrataHn7 con gli altri sistemi ospedalieri
aziendali, per la gestione, rilevazione, accedgoinformazioni in tempo reale,
via rete, da parte di tutte le figure professiomafpresso tutte le sedi di gestione
del processo di cura: dal domicilio del pazientke sediucpTD, al domicilio dei
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medici reperibili. Il nuovo sistema informatico &t® pertanto implementato per
consentire la elaborazione degli indicatori predst progetto.

Gli obiettivi della innovazione tecnologica erangeguenti:

Digitalizzazione dei dati attraverso l'utilizzo dina Cartella Clinica
aziendale integrata aio (Sistema Informativo Ospedaliero), sviluppata
per I'ospedalizzazione domiciliatecPTD

Creazione di una Base dati completa, dotata di serapre maggiore
gualita e fruibilita del dato, tramite sistemiaimunicazione e controllo
automatico di coerenza e consistenza delle infoonaanmesse, integrita
referenziale dei dati clinici.

Creazione di un Dataware house e di cruscotti iateghe rendessero i
dati raccolti disponibili ed analizzabili in piereutonomia dagli utenti
autorizzati

Sono state utilizzate le seguenti tecnologie:

Sistema centralizzato e integratoHn/ attraverso Middleware E*Gate al
Sistema Informativo Ospedaliero Aziendale (Anagrafeazienti
Centralizzata, Gestione Ricoveri, Laboratorio Asiaéi SIMT, Radiologia,
Electronic Patient Record Repository)

Software applicativo generatore di cartelle clieicimfoclin di Eurosoft
S.r.l., con sviluppo del modello di cartella cliaistandard dell’Azienda
Ospedaliera “G. Salvini” pienamente integrato sab, implementato
specificamente per I'Ospedalizzazione Domiciliake. stata sviluppata
anche la versione stand alone, con dati criptasitailata sui portatili in
caso di interruzione delle comunicazioni con iltesisa centrale. Tale
opzione prevede lallineamento automatico dei ddtni al rientro
dell’operatore presso la Struttura Ospedaliera wda¢e o di Garbagnate
e di Rho) oppure presso la sede di Presenza Amaiapcali messi a
disposizione dalko “G. Salvini” presso iPo di Garbagnate Milanese
Implementazione del Dataware housesdis BIS S.R.L. che ha sviluppato
con Business Objects i cruscotti, le analisi, eelgortistica operativa per
'elaborazione e rappresentazione grafica degliicatdri richiesti dal
progetto.

Definizione dei controlli da parte dviES SR.L. per il supporto alla
qualita, uniformita e coerenza dei dati immessi lidagenti, con
rilevazione e segnalazione degli errori

Acquisizione e messa in funzione di 10 postazieoriormatizzaterc,
stampanti, lettori ottici di bar code presso letstreucp

Acquisizione e messa in funzione di 23 Postazioformatizzate mobili
con caratteristiche di leggerezza e portabilitdatodi accesso wireless al
sistema centrale Infoclin, stampanti portatili doatterie ricaricabili, da
utilizzare direttamente presso l'abitazione deii@atz le stampanti sono
necessarie per la stampa delle sezioni della Eartéhica che devono
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essere conservate al domicilio: Diario clinico neediinfermieristico,
delle prestazioni della fisioterapista e lo scheini@rapia (Allegato D).

* Nel caso di attivazione del supporto del volontagigpossibile anche
stampare I'apposita scheda.

» Connettivita Aziendale su reteaN e Fullip Fastweb/Delco

» Connettivita presso il domicilio del paziente medéaConnect Card e Key
Box Internet VodafoneisbpA

Le difficolta affrontate e superate durante la irzalzione della Ricerca sono
State:

» Definizione delle specifiche applicative e dellasbéadati in un’ottica di
processo e compatibile per elaborazione degli atdic preventivamente
definiti.

» Definizione e condivisione delle relative semargichcodifiche,
standardizzazioni, terminologie ecc..

* Revisione dei processi organizzativi e di logistica

» Bassa cultura informatica iniziale e resistenzaashbiamento. Difficolta
nel far percepire la maggiore sicurezza derivaatecdntrolli automatici
resi possibili dall'informatizzazione e alla fatdlidi analisi e di accesso ai
dati.

» Difficolta oggettive per la logistica derivante [dalipologia di attivita
della Ospedalizzazione Domiciliare eseguita pressotture esterne ai
Presidi Ospedalieri

* Ricerca e numerosita dei test necessari per ldascekelle tecnologie
software, hardware, rete e della connettivita nelihpiegabili nei diversi
scenari e da postazioni che devono essere sicuraffathbili, ma
soprattutto leggere e trasportabili.

* Adeguamenti alla normativa della Privacy per latgzmne dei dati
sensibili nei casi di utilizzo del software. Talgticita & particolarmente
evidente nel caso di caricamento locale dei datpertatili al verificarsi
di interruzioni nelle comunicazioni per caduta defjnale o in mancanza
di copertura della telefonia mobile Vodafone oppure seguito a
interruzioni dei Sistemi Centrali o a causa dieaftituazioni di emergenza.

» Studio della compatibilita tra il lavoro operatieda necessita di raccolta
di informazioni dense ma tra loro coerenti, senaa cio impedisca |l
corretto svolgimento delle attivita assistenziatied contempo garantisca
la possibilita successiva di elaborazione deglicatri previsti.
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3.9.Verifica della affidabilita del sistema di Contimldi gestione e
di Contabilita analitica

Per lo sviluppo del Controllo di Gestione dellarsi € operato in stretta sinergia
con I'Ufficio omonimo e con Rsii Aziendale.

In particolare si € provveduto ad implementare msgjvamente gli Indicatori
predefiniti di Struttura e Processo (vedi Tabellda23 nel sistema informativo
dellaucr.

Attualmente il sistema informativo € in grado digagliere dati necessari per
il calcolo automatico degli 82 Indicatori contenumell’Allegato E.

In sinergia con I'Area Risorse Umane si e realiaaat flusso costante di dati
relativi al personale allocato nellep in riferimento alle monte ore di attivita e ai
costi individuali e collettivi.

L’incrocio di tutti i dati consente attualmente Responsabile di valutare
dinamicamente molte variabili necessarie per uneetta gestione delle risorse
dell'Unita soprattutto i relazione alle macroattéerogate.

Per cio che riguarda la Contabilita analitica, da alcuni anni a ciascuna
macroattivita dellaucp é stato fatto corrispondere un Centro di Costdi(ve
Tabella 3.35).

Tabella 3.35 - Centro di responsabilitd/centri di osto OD 2007

C.d.R. UNITA’ CURE PALLIATIVE E TERAPIA
3229 DEL DOLORE, HOSPICE E

OSPEDALIZZAZIONE DOMICILIARE
c.d.C. COSTI COMUNI
209201
Cc.d.C. DAY HOSPITAL/DAY SURGERY
209301 GARBAGNATE
C.d.C. OSPEDALIZZAZIONE DOMICILIARE
209401 GARBAGNATE
c.d.C. ATTIVITA’ CHIRURGIA ANTALGICA
209501
c.d.C. ATTIVITA’ AMBULATORIALE/TERAPIA
209601 DEL DOLORE GARBAGNATE
Cc.d.C. ATTIVITA’ DI DEGENZA IN HOSPICE
209701
c.d.C. OSPEDALIZZAZIONE DOMICILIARE RHO
209801
c.d.C. DAY HOSPITAL RHO
209901
C.d.C. ATTIVITA AMBULATORIALE/TERAPIA
210001 DEL DOLORE

RHO

In particolare per ciascuna delle 2 sub unita fomaii di Rho e di Garbagnate la
allocazione dei costi in un CdC specifico € stdta base della possibilita di
elaborare una analisi di equilibrio economico (vealiagrafo successivo).

Cio é stato reso possibile anche grazie all'attvaz di flussi costanti e
regolari di dati sui costi provenienti dalle di#eti unitd Aziendali (in particolare
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Area Beni e Servizi e Servizi economali, Serviziarrraceutico, Area risorse
umane, Area tecnico patrimoniale, Ingegneria dihic

Particolarmente importante €, annualmente, I'aftidi allocazione delle risorse
umane assegnate aitr in ciascuna delle macroattivita e dei CdC relativi

3.10. Analisi dell’equilibrio economico della Maeattivita dellaucp
relativa allaoD

Nell'Allegato F & contenuta la sintesi dei coststemuti dallaucp nel corso del
2007 per erogare lattivita dob. Essa e il risultato della attivazione della
Contabilita Analitica cosi come indicato al pardgnarecedente.

Occorre ricordare che, nel corso del 2007, tra Azi2nde e stata “congelata”
l'attivita di fatturazione, in attesa delle decisioregionali in proposito di
quantificazione della tariffazione e della sua lioga.

Nelle Tabelle 3.36 e 3.37 sono riportate due simaita. La prima prevede
I'applicazione del sistema tariffario attuato simb 2006 in base all’'ultima
Convenzione trao “G. Salvini” eAsL della Provincia di Milano 1.

Tabella 3.36 - Equilibrio economico 2007

OSPEDALIZZAZIONE DOMICILIARE

FATTURATO euro. 944.196,70 - COSTO euro. 1.284.985,41 = - euro. 340.788,71

La seconda in base alle modalita tariffarie previklla dgr VIII/007180 del 24
aprile 2008, relativa alla futura sperimentaziomdlasoD in cure palliative in
oncologia. Da entrambe le simulazioni € emerso amgme di contribuzione
negativo, nonostante non siano stati inseriti itCgsnerali di Azienda, calcolati
nel 20% dei costi totali.

Tabella 3.37 - Equilibrio economico con simulaziondell’applicazione del sistema tariffario
previsto dalla sperimentazione sullaob di cui alla Dgr VIII/007180

ENTRATE IN BASE Al DATI 2007

N. Paziente in OD nel Bonus iniziale TOTALE
2007: 519 Euro 150 77.850
N. giornate di Assistenza in Tariffa a giornata TOTALE
oD Euro 60 922.680
2007: 15.378

Gran totale 1.000.530

COSTI DI PRODUZIONE
(AD ESCLUSIONE DEI COSTI GENERALI)
Vedi tabella 3.36 Gran Totale 1.284.952,41
MARGINE DI CONTRIBUZIONE NEGATIVO  -284.455,41

48




Per un confronto con gli anni precedenti sui coaftivi alle attivita diob della
ucp, nella Tabella 3.38 sono contenuti i dati relafdie annualitd dal 2001 al

2007.

Tabella 3.38 - Costi di gestione/paziente dal 20@1 2007 pazienti annualmente
assistiti in ob

2001 2002 2003 2004

N.PAZIENTI ASSISTITI IN OD 473 515 511 537 481 429 519
DURATA MEDIA DELLA OD (GG) 421 363 342 302 280 20 34 30,41
N. GIORNATE DI PRESA IN CARICO 18.728 17.724 16.417 15.802 12.294 12.591 15.378
COSTI DI GESTIONE € 1292252 1.238.522 1.299.097 1.167.930 1.095.945 1.111.113 1.284.985
COSTO/

PAZIENTE € 2.732 2.404 2.542 2.174 2.278 2310 247588
COSTO/ 83 56+
GIORNATA DI PIC € 69,00 69,87 79,13 73,91 89,14 88,24 :

* Al netto dei costi generali valutabili, nel’ACG. Salvini”, al 20%

3.11. Verifica dei livelli di integrazione raggitiigon le
Organizzazioni di volontariato e delle criticitfevate

La Ricerca ha reso possibile una sempre piu appddto analisi dei rapporti di
integrazione e delle criticitd eventualmente veaifesi tra cp dellAzienda
Ospedaliera “G. Salvini” e 'Associazione PreseAmaica, fondata nel 1992 e da

allora operante statutariamente in Unita di inteati laucp.

Le aree di integrazione confermate dalla Riceroao state:

» Partecipazione alle attivita assistenziali deitzp, sia al domicilio sia in
hospice, con presenza dei volontari alle attivitdAdsistenza Diretta
(accessi del volontario al domicilio e in hospiée)ndiretta (ad esempio
partecipazione agli Incontri di equipe e di supgione psicologica).

» Supporto alle attivita erogative sperimentali gamantite dallacr.

» Organizzazione di attivita formative per i volomtar

» Sostegno alle attivita formative degli operatofialecr.
« Attivita di Ricerca e Sviluppo.

« Attivita di informazione alla popolazione.

Vengono di seguito sinteticamente analizzati ilt&udella Ricerca, riferibili alle

attivita sopra indicate.
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| dati di attivita generale sono contenuti nellaeida 3.39: nel corso del 2007
sono stati globalmente seguiti 178 malati prescanco dallaucp in oD e in
hospice. 10 pazienti, il 5,61 %, e stato seguita@a@hicilio e 168 pazienti in
hospice il 94,39 %. Nel 2007 i volontari attivamerimpegnati nell’attivita
assistenziale dell’Associazione sono stati 42, di 25 (59,59 %) addetti
all'attivita di relazione di aiuto e al sostegna siomiciliare che in hospice e 5
(11,90 %) addetti ad attivita organizzative e dimpozione della Associazione.

Sono risultati operativi per I'attivitd domiciliarg volontari (media per malato:
0,7), mentre in hospice i volontari attivi sonatisi® (media per malato: 0,1).

Tabella 3.39 - Associazione “Presenza Amica”: voldari attivi al 31/12/2007

N° N°

ATTIVITA’ SVOLTA VOLONTARI PAZIENTI

OPERATIVI SEGUITI
SOSTEGNO DOMICILIO 7 10
SOSTEGNO IN HOSPICE 16 168
TOTALE 178
VOLONTARI AUTISTI 12
CONSEGNE DI PRESIDI 134
SUPPORTO ORGANIZZATIVO 5
TOTALE 42

Di seguito sono analizzate in modo specifico leafeintegrazione tra Presenza
Amica eucr:

1. Partecipazione alle attivita assistenziali dell@p, sia al domicilio sia in
hospice, con presenza dei volontari nelle attidité\ssistenza Diretta (accessi del
volontario al domicilio e in hospice)

| dati di attivita domiciliare dei volontari di Psenza Amica dal 2000 al 2007
sono contenuti nella tabella 3.40.

Dei 10 pazienti seguiti al domicilio, 7 erano dsse maschile e 3 di sesso
femminile, mentre dei 168 pazienti assistiti in piog, 95 (56,54%) erano di
sesso maschile e 63 (43,46%) di sesso femminile.

Tabella 3.40 - Riepilogo sostegno domiciliare in tagrazione conuce dal 2000 al 2007

DESCRIZIONE

2000

2001

2002

2003

2004

2005

2006

2007

MALATI SEGUITI

26

24

22

21

19

12

14

10

UOMINI

13

9

13

12

10

9

10

DONNE

13

15

9

9

9

4

GIORNI PRESA IN CARICO (PIC)

1715

1388

1107

1320

739

391

465

394

PERIODO MEDIO DI PIC IN GG.

66

58

50

63

39

33

33

39

N°VOLONTARI

40

37

21

31

24

15

12

MEDIA PER MALATO

15

15

1.0

15

13

13

0.9

0.7

NUMERO DI ACCESSI

629

466

392

386

202

125

151

133

MEDIA PER MALATO

24

19

18

18

11

10

11

13

ORE DI SOSTEGNO

1906

1148

943

1223

852

433

370

445

MEDIA ORE DI SOSTEGNO PER
MALATO

73.0

47.8

42.9

58.0

44.8

36.1

26.4

44.5
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| volontari hanno erogato 445 ore di attivita diamone di aiuto domiciliare
(media per malato 44,5 ore) (Tabella 3.40), mepé&ele attivita di supporto ai
pazienti ricoverati nell’hospice deld “G. Salvini” di Garbagnate Milanese sono
state prestate 1.179 ore (media per 7,0 ore/m)gMéeadli Tabella 3.41).

L’integrazione tra I'Associazione Presenza Amical'@quipe della ucp,
garantisce un armonioso svolgimento dell’attivitasdpporto ai pazienti ed ai
familiari, mantenendo un flusso di informazioni ibk&ionale, che permette tra
I'altro una risoluzione condivisa di eventuali mita, problematiche o mutamenti
nel percorso assistenziale dei malati.

Nel corso del 2007 le 2 Coordinatrici del gruppwaliontari dell’Associazione
Presenza Amica direttamente impegnati nell’attidizaiuto domiciliare, hanno
partecipato a 52 riunioni d’equipe delb. Le riunioni, della durata di 1 ora e 30
minuti ciascuna, si sono svolte di norma il lunedilla sede dellacp del
Presidio Ospedaliero di Garbagnate Milanese, paotate di 78 ore annuali.

Inoltre le coordinatrici hanno preso parte a 3&iouni dell’equipeucp presso
I'Hospice di Garbagnate Milanese, della durata dord e 30 minuti, per un
impegno totale di 57 ore.

Durante il 2007 i volontari hanno partecipato ai@@ntri di supervisione
psicologica, con una media di 6 partecipanti actiaa riunione, della durata di 2
ore ciascuna

Tabella 3.41 - Associazione “Presenza Amica”: malaseguiti in hospice dai volontari

MALATI SEGUITI IN HOSPICE 2007
MALATI SEGUITI 168

«  UOMINI 95

« DONNE 73
N°VOLONTARI 16
MEDIA PER MALATO 0,1
NUMERO DI ACCESSI 393
MEDIA PER MALATO 2
ORE DI SOSTEGNO 1179
MEDIA ORE DI SOSTEGNO 7,0

2. Supporto sperimentale per attivita erogative p@viste dallacp

La prima tipologia di attivita & rappresentata aalbnsegna al domicilio di presidi
e ausili particolarmente ingombranti (ad es. latticolati, comode, carrozzine ed
ausili quali materassi anti-decubito, piantane fpevoclisi, tavolini con rotelle)
per i malati del territorio dei 2 Distretti Sanit§fabella 3.42). Il Servizio € stato
attivato nei casi in cui, per differenti motivifamigliari non hanno potuto recarsi
presso il magazzino situato in locali adibiti aetatopo nel Presidio Ospedaliero
di Garbagnate Milanese (ad es. per assenza di mpzywio, per eta dei
componenti del nucleo parentale, per indisponéditcausa di impegni di lavoro).

Nel corso del 2007 12 volontari hanno svolto #@#iwi autisti dedicati alla
consegna al domicilio.

Nell’anno oggetto della Ricerca sono state effé&l®4 tra consegne e ritiri e
ha riguardato il 13,7% dei 488 pazienti presi inamin ob dallaucp, con primo

51



accesso nel 2007 .L’attivita ha coinvolto i volangzer 1.120 ore di attivitd/anno,
suddivise in 938 ore di attivita diretta di curelliplive 134 per attivita di
ricondizionamento del mezzo e 48 per riunioni ofpeea Ogni volontario ha
dedicato in media a questa attivita 93 ore all'anno

Per cio che riguarda i trasporti dei malati allee per effettuare prestazioni
sanitarie, Presenza Amica, dal maggio 2007 al &hdice 2007 ha organizzato e
finanziato 28 trasporti in Ambulanza di andataterno dal e verso il domicilio

Queste due attivitd sono state particolarmenteeaggpte dai malati e dalle
loro famiglie ed hanno rappresentato un segnortk iategrazione organizzativa
trapA e laucp.

Tabella 3.42 - Associazione “Presenza Amica”: congea presidi a pazienti inob 2007

NUMERO
COMUNI CONSEGNE/
RITIRI
BARANZATE 2
BOLLATE 22
CERIANO L. 2
CESATE
COGLIATE 4
GARBAGNATE 22
LAZZATE 2
LIMBIATE 26
MISINTO 0
NOVATE 8
PADERNO 16
SENAGO 16
SOLARO 10
MEDIA CONSEGNE/PZ
TOTALE 134 0.26

3. Organizzazione di attivita formative per i vdiam e sostegno alle attivita
formative deqgli operatori dellacp

Tra i risultati della ricerca nellambito della Foazione vi e stato il contributo
alla realizzazione del VII Corso di Formazione delontari, tenutosi a Maggio
2008 al quale hanno partecipato in qualita di faomamolti operatori della Unita
di Cure Palliative delko “G. Salvini”.

Il Corso ha portato alla selezione finale di 30viwmlontari.

Le attivita di formazione del personale dellze supportate da Presenza Amica
nell’ambito della Ricerca sono consistite in:

* sessioni di formazione in aula su tematiche dddlimatizzazione nel

Settembre 2007 (Allegato G) e sulle cure palliathved Maggio-Giugno
2008. Al primo Corso hanno partecipato tutti glieogtori dellucp e 4
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Volontari di Presenza Amica. Al Secondo Corso hgpertecipato tutti gli
operatori dell’equipe dellacp e tutti i volontari di Presenza Amica.

» partecipazione del personale medico, infermiepstie ausiliario a
Convegni, quale il Congresso Nazionale dslize, la visita a strutture di
cure palliative di riferimento (ad es. il S. Crigskr Hospice di Londra).

» finanziamento dell’abbonamento alla Rivista di Ciralliative —RICP,
organo ufficiale dellasicp, per tutti i membri dellequipe. Laicp
rappresenta l'unica pubblicazione scientifica #ml completamente
dedicata alle cure palliative.

4. Attivita di Ricerca e Sviluppo

Relativamente al sostegno alle attivita di Riceal&re alle attivita relative alla
Ricerca IReR, Presenza Amica ha fatto parte dedlidefinanziatori del Progetto
finalizzato dell’Xl Dipartimento Oncologico Inter@ndale della Regione
Lombardia: “Sviluppo di un sistema informativo unico dipartimale e
territoriale delle Unita di cure palliative in ingazione con le organizzazioni
non profit”. Presenza Amica sta inoltre partecipando, con%0tiCentri Pubblici
e Non Profit, alla realizzazione del Sottoprogdit@nziato dalla Federazione
Cure Palliative dal titolo Struttura e organizzazione di una unita di cure
palliative e definizione dei criteri di eleggibaitdei malati, inserito all'interno
del Progetto Finalizzato finanziato dal Ministerelld Salute, con Ente capofila
I"IrRccs Fondazione Maugeri, dal titoldModello di unita di terapia del dolore e
di cure palliative integrate con Associazioni dior@tariato’. Anche quest’ultima
attivita scientifica e svolta in stretta sinergandaucr.

In particolare, per cid che riguarda lo sviluppdrdiovazione nel settore delle
cure palliative, “Presenza Amica” ha contribuittaakalizzazione di una sezione
specifica dedicata alle attivita di volontariatdlaéartella Clinica Informatizzata
Domiciliare in utilizzo presso lacp di Garbagnate Milanese (Allegato D).

Sino al 2006 infatti, tutte le attivita svolte dablontari erano registrate su
supporto cartaceo, con difficolta successiva athoebae i dati di attivita. Cio
facilita lo sviluppo dell'attivita di Controllo diGestione che dovrebbe essere
attivata al proprio interno da qualsiasi soggettogki attivita di servizio alla
persona; cido indipendentemente dal fatto che lestgzéoni vengano fornite
gratuitamente, come nel caso di Presenza Amicanccomispettivo economico,
come nel caso di prodotti forniti in out-sourcing Aiziende for profit.

Il software é stato creato prevedendo la possabpeer ciascun volontario di
inserire i propri dati di attivita sia da postazdissa sia da postazione mobile.

Dopo [l'effettuazione del Corso di formazione, at'tggi si e preferito
mantenere ancora in back-office I'inserimento dati.

Si tratta gia sin d'ora di un prodotto originaleecinserisce elementi di
informatizzazione utile ad esempio per il monit@iagcostante nelle attivita di
volontariato.
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5. Attivita di informazione alla popolazione

Le attivita di diffusione alla popolazione dei pripi della medicina palliativa e
delle informazioni riguardanti le attivita della g&ciazione “Presenza Amica” e
della Unita di Cure Palliative si sono rafforzaed corso del 2007, proseguendo
nel 2008.

Senza questa fondamentale attivita di raccordo o@ramionale avrebbe molto
sofferto la circolazione delle informazioni allapgmdazione sulle possibilita di
inserimento dei malati e delle loro famiglie in programma di cure palliative.

A tutt'oggi manca infatti un preciso programma cegile e, anche locale
nell'area studiata, di informazione istituzional#l@ organizzazione della rete.

Questa carenza informativa é risultata evidentendalero elevato di richieste
di informazioni giunte alla Associazione nel cods 2007: circa 2 telefonate di
richiesta di informazioni giornaliere alla Segreédedella Associazione da parte
dei famigliari con richiesta sulle modalita di inseento di un proprio caro in un
programma di cure palliative, in particolare netiterio di riferimento.

Le attivita di informazione attivate nel corso @807 sono state:

* Pubblicazione del Notiziario dell Associazionentastralmente diffuso in
4.000 copie.

» Gestione del sito www.presami.it, ulteriormentgliarato nel 2007.

» Partecipazione a 12 eventi sociali e scientifici.

» Organizzazione della iniziativa annuale natalilgdl uci dell’amore”.

* Organizzazione dell’evento conviviale annualéuid rising

Si ricorda che le complessita delle attivita defis&ciazione, in particolare di
guelle relative alla integrazione con &P, “Presenza Amica” hanno reso
necessario l'attivazione di rapporti contrattualbnc professionisti operativi
nell’area della comunicazione, della formaziondel'organizzazione/gestione di
eventi relativi alla comunicazione.

6. Criticita

Una delle maggiori criticita riscontrate nel 2007 legata alla progressiva
riduzione della durata della presa in carico deat@ ob osservata dal 2001 al
2006.

Nel 2007 (Tabella 3.8) il 48,79 % dei malati é&stassistito per meno di 20
giorni e il 32,38% per meno di 10. Con questa &eaell'assistenza risulta
estremamente difficoltosa l'inserimento del volaitaal domicilio gia nella fase
di presentazione al nucleo familiare; cio & sopttitin relazione alla rapida
evoluzione di un quadro clinico nel quale la famaidle il malato) percepiscono
quale prioritaria la necessita di interventi innéno professionali di tipo
sanitario e socio-sanitario. Oltre a cio, dal pudtwista del volontario, vi e la
difficolta ad instaurare una relazione empatica mahati in fase molto avanza e a
volte preagonica.
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Cio ha portato al risultato che, nel 2007, vi ésstminor numero di pazienti
assistiti dai volontari in un anno al domicilio l@afondazione dell’Associazione:
10 malati.

La necessita di offrire un versante operativo dontari precedentemente
selezionati e formati ha progressivamente resossec® orientare la loro attivita
verso laltra area assistenziale, tipica delle cuyraliative, rappresentata
dall'intervento in hospice. Nel corso del 200humero di ore di presenza di
volontario in hospice é risultato in effetti il piglevato dall'inizio di questa
attivita: 1.179.

Il nuovo equilibrio fra le aree di intervento deslentari ha reso necessario
riprogrammare la formazioni, sia del Corso inizisdga della attivita di
formazione continua.

Una seconda criticita ha riguardato I'organizzaeidell’attivita di consegna a
domicilio dei presidi. In questo settore, poichénkcessita di integrazione tra
volontari e operatori dellacp € massima sul versante dell’operativita, in passat
si sono evidenziate le criticita tipiche del ragpdira professionisti e volontari,
comuni a molti settori dell’attivita sanitaria.

Purtroppo all’emergere delle conflittualita ha adntito la sproporzione fra il
numero dei volontari impegnati in questa attivitd, e le richieste provenienti
dall'utenza. Ad oggi la consegna e il ritiro possoessere effettuati solo un
giorno la settimana estensibile a 2 in casi ecoetio

La percezione dell’elevato livello di gradimentogliesto servizio gratuito da
parte della popolazione (considerato sempre piuiriitodin presenza di un
modello diob), ha costituito una spinta verso una progresss@uzione dei
conflitti. Il loro superamento e passato attravarsa attenta analisi dei percorsi
erogativi, con precisa definizione dei ruoli, deiniti e dei limiti per ciascun
operatore.

La criticita maggiore sembra pero oggi risiederdardifficolta a mantenere un
numero soddisfacente di volontari attivi. Cio pathun fenomeno caratteristico,
in un difficile settore quale & quello del voloméo nelle cure palliative, nel
quale la durata media della attivita dell’operatom@n e superiore ai 5 anni.

In assenza di nuovi inserimenti il nucleo di volntdisponibili, compresi i
Coordinatori, si assesta su “nuclei storici” spesamatterizzati da elementi di
conservatorismo e di complessita relazionale. €isya volta, pud innescare un
circolo “vizioso” che rende ancor piu difficoltoginserimento di forze nuove.
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Capitolo 4

Sintesi delle evidenze

La realizzazione della Ricerca ha permesso di &ppdae in modo specifico
alcune tematiche relative allOspedalizzazione DOmimre nelle cure palliative
oncologiche.

La significativitd dei risultati € in rapporto adcani elementi specifici di
seguito elencati.

La numerosita del campione osservato in modo ptbhepe elevata, 488 pazienti
nel corso del 2007, assistiti da un unico Centldnita di Cure Palliative {cp)
dellAzienda Ospedaliera “G. Salvini”, operativallfea Nord Ovest della
Provincia di Milano (vedi Figura 1.1).

Il territorio di analisi € caratterizzato da underassistenziale sanitaria, socio-
sanitaria e sociale completa e storicamente mgx2r&omuni in un territorio con
412.913 residenti), in un’area metropolitana pignagte di circa 185 chilometri
quadrati, con una estensione massima nord-sudst-eserispettivamente di 40 e
35 Km. Quest'area € stata contraddistinta negimillBO anni da uno sviluppo
sociale con elementi di forte transizione da un eflodporevalentemente agricolo
ad uno industriale e, successivamente, post-indlestcon modifiche delllambito
culturale autoctono dovute a continui elementi rdimigrazione sia interni al
nostro Paese (immigrazione sud-nord negli anni 600¢ sia dall’estero,
quest’ultimi a tutt'oggi perduranti e, anzi, in éadi aumento.

I modello di Ospedalizzazione Domiciliare di cyralliative oncologiche fornite
e caratterizzato dal fatto che e fornito da un arfsoggetto pubblico, lacp
dell’Azienda Ospedaliera “G. Salvini”, in grado eliogare tutti i livelli di cure
palliative previsti dalla normativa vigente a likelnazionale e regionale (vedi
Capitoli 9 e 10):

1. cure domiciliari (in consulenza al mmg o in prasa&arico totale su delega
del mmg);

ambulatorio;

day-hospital;

ricovero ordinario in hospice;

consulenza intra-ospedaliera

aogbkwn

La specificita del modello dop in cure palliative, e identificata da tutti gli
elementi ritenuti fondamentali per la caratterizaae di questo livello erogativo:



a. erogazione da parte di un Centro specialistico aepero;

b. b. preventiva definizione del percorso di delega pdate del
medico di medicina generale all’equipe di cure ipalle della
struttura specialistica;

C. C. attivita 24 ore su 24, 365 giorni I'anno deligoe di cure
palliative domiciliari, con possibilita di contattelefonico ad un
numero dedicato da parte dei malati e/o delle fanadiglie;

d. d. possibilita di erogazione diretta e gratuitatwitti i farmaci, i
presidi, gli ausilii e il materiale sanitario nesago al domicilio,
indipendentemente dalla complessita del quadracolin

e. L'erogazione riguarda in particolare I'ossigeno aferutico, |
farmaci oppioidi maggiori, quanto necessario palirfientazione
enterale e parenterale, i presidi antidecubitodespositivi per la
somministrazione continua dei farmaci, ad esemp&r [
sedazione palliativa;

f. cartella clinica presente sia nel Centro sia al idiim (nel caso
della Ricerca, negli ultimi mesi e stata utilizzataa Cartella
Clinica Domiciliare completamente Informatizzataim).

Il consolidamento del modello studiato € decenrnade, avvenuta stabilizzazione
dell’equipe, delle dotazioni e delle procedure louatico-amministrative (ad es.
per la presa in carico e per la dimissione deigydii concordate all'interno dei
contratti annuali tra Azienda Ospedaliera “G. Saive I’ AsL di riferimento, IAsL
della Provincia di Milano 1 con sede a Magenta.

L'inserimento dellaucp studiata nella rete assistenziale sanitaria drinfento,
territoriale ed ospedaliera, € ottimale con unlloveli elevata integrazione fra i
punti di erogazione, reso affidabile grazie al @pp di fiducia e di delega
sviluppatosi negli anni fra gli operatori. In padiare il rapporto di collaborazione
si é sviluppato tra gli specialisti deltp e gli oltre 400 medici di medicina
generale operanti nel territorio dei 2 Distretti@arbagnate e di Rho. In questi
dieci anni il sistema a rete é stato sviluppatamde sinergie ed un clima di
collaborazione reciproca e di raffreddamento dedkentuali tensioni, con
momenti di audit tra tutti i Soggetti indicati reeliabella.

Appare molto elevato il grado integrazione tra apieratori dellaucp e il Non

Profit, rappresentato dall’Associazione di volor#er Presenza Amica, i cui
volontari, dal 1992, anno della sua fondazione,osetati inseriti nell'equipe
assistenziale domiciliare delicp per il territorio del Distretto 1 delsL della

Provincia di Milano 1. Dal 2004 i volontari operaramche nell’hospice di
Garbagnate Milanese. “Presenza Amica”’ offre unaticoativa attivita di

supporto all’equipe (ad es. nella formazione eanedlerca).

Il livello di informatizzazione dell’'Unita di CurePalliative e dellattivita
dell’Associazione partner della Ricerca, PresenzmicA, € elevato con
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progressivo e definitivo passaggio dai supporti tazai alla gestione
amministrativa e clinica completamente elettronida. particolare si conferma
che la Ricerca ha permesso di implementare e rendgerativa nell’attivita
ordinaria giornaliera domiciliare la Cartella Ctai Informatizzatadcip), oggi a
disposizione di tutti gli operatori. Lacib € ora utilizzata al domicilio di tutti i
malati presi in carico dallacp ed e in connessione telematica con il server
aziendale, tramite schedaspra (High Speed Downlink Packet Access),
Vodafone Internet Key: in qualsiasi momento gli igperi dell'ucp e i volontari

di Presenza Amica, tramite le procedure di access@econda della gerarchia di
autorizzazione predefinita, sono in grado di acoetiamite il propricec portatile

ai dati clinici deimalat, aggiornati costantemente.

Lo sviluppo da almeno 10 anni di un sistema azilenda Contabilita analitica
dell’'ucp, e stato reso possibile grazie alla definizionspdicifici Centri di Costo e
all’attivazione di flussi informativi costanti;

E stato messo in funzione da almeno 5 anni unrsést@i Controllo di Gestione
Aziendale dellucp basato sulla scelta preventiva di Indicatori drutra,

Processo e Out-Come. La rilevazione costante dieglicatori permette il
monitoraggio nel tempo delle attivita e I'inserinendi eventuali modifiche
organizzativo/gestionali in grado di migliorare gétandard quantitativi e
gualitativi di sistema.

Il rapporto con le Societa Scientifiche, in parlége la Societa Italiana di Cure
Palliative 6i1cP  www.sicp.it) e gli organismi federativi maggiormnie
rappresentativi delle Organizzazioni non profitparticolare la Federazione Cure
Palliative fcPpwww.fedcp.org) e costante

| risultati fondamentali della Ricerca sono riagsuaerlle successive sezioni.

4.1. Percorso di cura (dalla segnalazione al texrdalla presa in
carico inob)

E’ stato possibile definire il percorso di curaidgp dei 488 malati oncologici
(52,70 % maschi e 47,3 % femmine; etd media 69®, aange 25-99) presi in
carico per la prima volta nel 2007 dall’'Unita dir€WPalliative dell’Azienda “G.

Salvini”, in stretta integrazione con I’AssociazéoRresenza Amica (Tabella 3.1).

La segnalazione allcp e stata fatta nel 49,38% dsiMG, nel 32,99 % dalle
Strutture di degenza dell’Azienda Ospedaliera “@lviai” (PO di Bollate,
Garbagnate, Rho-Passirana), 11,06 % da StruttungdaBa di degenza extra
aziendali, 4,72 % direttamente dai famigliari, e84 % da altre figure nello
0,21% dai servizi sociali comunali (Tabella 2.5)
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Nella quota del 49,38% malati segnalati da Strattdr degenza, 7 erano
degenti presso I'Unita di degenza deltze di Garbagnate (cd hospice ospedaliero
di Garbagnate Mil.se): tutti sono deceduti a dolicin ob, mentre 4 sono
successivamente rientrati in hospice e li deceduti.

Per cio che riguarda I'accesso ath, I'82,37 % dei malati & stato proposto dal
MMG mentre nel 17,63 % la propostavalG e stata fatta dai medici delltp (vedi
Tabella 13). lIMmG ha condiviso in tutti i casi la proposta di attiiane da parte
dellaucp e, specularmenteucr ha sempre attivatodb se proposta dal mmg.

Cio indica non solo un’ottimale integrazione e abbrazione fra Ucp e gli
oltre 400 medici di famiglia del territorio anaeto, ma anche una condivisione
del percorso clinico-assistenziale.

Occorre ricordare che all'interno del contrattoltre “G. Salvini” e AsL della
Provincia di Milanol, per le cure palliative donfiii € prevista la possibilita da
parte deMmG di attivazione delle solecbnsulenze specialistiche domiciliadel
medico dellaucp, con un limite massimo di 2 consulenze settimapal uno
stesso malato. Nel corso del 2007 tale modalitastasziale, nel territorio
studiato, ha riguardato 213 pazienti (il 18,93 %llI'atlenza potenziale
rappresentata da 1.125 pazienti oncologici, il 998k deceduti ogni anno nel
territorio dei 2 distretti analizzati per la Ricaral tasso di mortalita regionale di
313,5 decessi anno ogni 100.000 abitanti). In 1238emti, il 58% dei casi di
consulenza, si e assistito alla successiva attwazdellaoD, purtroppo spesso in
fasi piu avanzate rispetto alla media, in genetla meacroaggregazione di malati
presi in carico iroD sotto i 20 giorni.

Va infine ricordato che nel territorio nel qualeeggata I'assistenza da parte
della ucp, i distretti n.1 e 2 delksL della Provincia di Milano 1, per scelta
dell’AsL non e stata attivata I'assistenza voucherizzatarg® il modelloADI
regionale (Allegato H): da cio consegue che le Zhspossibilita erogative per
le cure palliative domiciliari nel territorio deidistretti studiati erano:

1. assistenza del mmg con consulenza del meaiepoppure,
2. l'assistenza irob, con passaggio in cura alla equipe deltz su delega
formale da parte deimaG.

Dopo la segnalazione allacrp non sono stati presi in carico oD 63 pazienti,
'11,91% dei 529 malati i cui parenti hanno effattw il colloquio iniziale con
I'equipe specialistica valutante deliar.

Cio si e verificato:

- in 10 pz (15,87% del'11,9%) segnalati durantedbviero presso
Strutture ospedaliere per acuti per avvenuto decgsima
dell’'attivazione dellbb (1,9 % di tutti i malati segnalati). In
questo caso occorre ricordare che la segnalaziouere di
regola con qualche giorno di anticipo rispetto ghassibile
dimissione;
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- in 9 pz (14,29% dell’11,9%) segnalati dal domigiler avvenuto
decesso prima dell'attivazione delb (1,7% di tutti i malati
segnalati).

A commento di questo dato si segnala che per Oes2fnalazioni provenienti dal
territorio per malati sino a quel momento assistitdomicilio (vedi Tabelle 3.4,
3.5, 3.5 bis), l'attivazione delitp e stata possibile in tutti i casi entro le 72 ore
dalla segnalazione e nel 22% dei casi entro 24datla segnalazione (limiti
indicati dalbm del 22 febbraio 2007, allo standard e indicatdses@condo cui
rispettivamente 80% dei malati terminali in assistenza domiciliateve essere
preso in carico entro 3 giorni dalla segnalazion@aé&truttura erogatrice di cure
palliative. Si richiama l'attenzione sul fatto che la dgr Reg VIII/007180 del
24 aprile 2008 sulla sperimentazione dall’indica il limite di 72 ore quale
massimo per tutti i malati dalla segnalazione #ltasa in carico intesa come
primo accesso domiciliare da parte dell’equipe aigCPalliative.

Significativo e anche il fatto che, nella totalitéi malati la cui segnalazione di
richiesta di attivazione era giunta mentre si tx@are al domicilio, la presa in
carico da parte delicp € avvenuta entro 72 ore, limite anch’esso caistiey
dello standard e dell'indicatore n. 5 del citatcre¢o.

| dati seguenti sono riportati nelle Tabelle 3% &

- In 44 pz (69,84% dell'11,9%), dopo la segnalazieni colloquio, & stata
ritenuta preferibile I'erogazione di cure palliaigpecialistiche in regime di
degenza ordinaria presso I'hospice ospedalieratsitnelro di Garbagnate
Milanese (8,31% del totale delle segnalazioni) @Quksno dato sta ad
indicare che, in presenza di una rete di curegialé completa quale quella
del territorio studiato, nella quale l'interventmrdiciliare € intensivo
secondo il modello dellap, la scelta dell’hospice all'inizio del percorso
clinico € comunque minoritaria. Questo dato andeetimfrontato con altre
realta nelle quali la rete non dispone di tuttiadnh ad esempio in un
territorio con solo hospice oppure nel quale & ges un modello di cure
domiciliari non continuativo nelle 24 ore.

- In nessun caso il colloquio ha rilevato inapprajezaa della richiesta
formulata in riferimento alla necessita di insenmoe del malato in un
programma assistenziale di cure palliative.

Cio sembrerebbe indicare che nel territorio stwd&presso le Strutture
Sanitarie aziendali ed extra aziendali di riferitoeg giunta ad un livello
ottimale I'informazione fornita sulla tipologia dleksistenza erogata e sui
malati assistibili dallicp sia alla popolazione sia agli operatori sanitari
della rete.

- Durante il percorso assistenzialean, 47 pazienti (9,05 % su tutti i 519
pazienti seguiti inob nel 2007) sono stati trasferiti presso la strattdr
degenza hospice debdi Garbagnate per scelta dei famigliari, in relagio
alle difficolta gestionali al domicilio, oppure pproposta dell’equipe della
ucpP (ad es. in caso di dolore refrattario, per esegapprocci complessi di
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opioid rotation o altri regimi terapeutici antalgiquali la titolazione della
ziconotide per via sub-aracnoidea). Solo uno deindaati € ritornato
successivamente al domicilio, dove e deceduto.

In nessun malato preso in carico @m il percorso assistenziale e stato
interrotto in modo definitivo per scelta di passack un livello di minor
complessita assistenziale domiciliare, carattetizzeell’area studiata dal
riaffidamento alle cure del mmg, quale case-mandgecorre ricordare che
il contratto interaziendale prevede che in qualsiasmento del percorso
clinico il medico di famiglia possa decidere I'imezione dello.

In 17 pazienti (3,27 %) e stato temporaneamenggriito il regime diop,

in seguito ad una stabilizzazione del decorsoadirg, in rari casi, per un
temporaneo miglioramento e riaffidamento del pagseal mmg, con una
durata media dell'interruzione di 42 giorni (min @& e max 96 gg).

In 17 pazienti (3,27% dei 519) ¢ € stata temporaneamente interrotta per
ricovero temporaneo presso Unita ospedaliere diemlesy per acuti, in
genere a causa di difficolta di gestione di alayunadri clinici al domicilio
e/o per assenza di posti letto presso I'hospice e emorragie, gestione
PEG). Tutti i pazienti sono ritornati al domicilio ededuti inob.

8 pazienti (1,54% dei 519) sono stati ricoveratigso un’Unita ospedaliera
per acuti presso la quale sono successivamenteweceé di essi (1,15%
del totale) sono stati trasportati ad un ProntocSsm e successivamente
ricoverati, su richiesta di intervento da parte fdhigliare al sistema di
Emergenza/Urgenza 118 (centrale Operativa 118fasema preventiva
comunicazione al medico dellacr. Nel 100% dei casi la richiesta della
famiglia € avvenuta durante le ore notturne efesivi. In 1 solo caso |l
paziente e stato inviato in uraA, presso la quale é deceduto.

n 18 pazienti (3,46%) vi € stato un ricovero in dagpital, per un totale di
23 giornate di assistenza. Gli accessi sono staggsari per I'esecuzione di
trasfusioni o di altre procedure (ad es. posizicgraim di drenaggi toracici o
addominali), ritenute per quei pazienti non esefudd domicilio. Si
ricorda che lascp &€ comunque in grado di effettuare al domicilictugioni

e gran parte delle altre procedure invasive.

Un solo paziente e stato trasportato ad Renospedaliero, per scelta
autonoma dei famigliari, e successivamente rinvisgmza ricovero al
domicilio.

| pazienti presi in carico oD e deceduti al domicilio sono stati 396, pari
all'87,81% sui 451 pazienti deceduti. Se si corrside i pazienti presi in
carico inob nel 2007 e comunque deceduti all'interno del ¢ioccarogativo
dell’'ucp (deceduti al domicilio piu deceduti in hospice)dato cresce al
97,96%.

Nel 99,8% dei pazienti deceduti al domicilio, il dimo dellucp ha
proceduto alla compilazione della modulistica psevi dalle Leggi
funerarie. In un solo caso cid non & avvenuto iango il medico di
medicina generale ha ritenuto opportuno provvedeesonalmente, in
considerazione dei rapporti con il malato e la fdmi La compilazione
della modulistica, lungi dall’essere considerata'in@embenza solo
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burocratica, rappresenta un momento importante aingiato dalla
famiglia, fondamentale per porgere le condogliadaeparte di uno o piu
rappresentante della equipe deltzp.

Dai dati sopra riportati si puo dedurre che I'atione di un modello @D ad alta
intensita e ad elevato modello organizzativo cotesdhmantenere sotto il 5%ta

il numero di ricoveri ospedalieri presso Struttpeg acuti (ed anche gli accessi al
Pronto Soccorso) sia le richieste di interventosiitema di 118.

Il dato e nettamente inferiore a quello citato msiltati della Sperimentazione
di Ospedalizzazione Domiciliare in cure palliative oncologia, conclusasi nel
territorio della citta di Milano, che e risultataanp al 63,3% di mortalita al
domicilio in 1.081 pazienti seguiti nei 12 mesildesperimentazione rispetto
all'87,2% della Ricerca presentata, con un tass@dvero c/o strutture per acuti
pari al 13,8% nella sperimentazione milanese rispt4,81%, 25 ricoveri in 25
pazienti della Ricerca nellcpdi Garbagnate.

Anche il dato relativo al ricovero in strutture pa® dimostra che il tasso é
inferiore nel confronto fra laucp dellaoc “G. Salvini” e quella delle Unita
partecipanti al Progetto dib della Citta di Milano, rispettivamente il 9,05 % W
16,5%.

Particolarmente interessante e la dimostrazioneisidiati della Ricerca sulla
possibilita di mantenimento del paziente preso arico in oD comunque
all'interno della rete locale delle cure palliativeon possibilita di passaggio tra
'oD e I'Unita di degenza hospice dellacp (9,7%) e, seppur con minor
percentuale, viceversa. Infatti nel 2007, 7 pazigomo stati dimessi dall’hospice
con attivazione dellD e deceduti a domicilio. Quattro pazienti dimessi
dall’hospice inoD sono stati successivamente riammessi in hospassorl quale
sono deceduti.

I modello ob, nel corso del 2007, ha permesso di prendere ticoc®19
pazienti terminali oncologici, pari al 46.13% deténza potenziale, calcolata in
1.160 in base al tasso di mortalisxAT ogni 100.000 abitanti in Lombardia
(1.289 decessi nel territorio dei 2 Distretti),qalale viene classicamente sottratto
il 10%. Va ricordato che, in base alla programmagidaliana e regionale delle
cure palliative la rete dovrebbe assistere il 25%ondalati in regime residenziale
hospice (290 pazienti nel territorio studiato) &% al domicilio (870 pazienti)
secondo le differenti intensitag o ADI).

Importante e anche il basso tasso di drop-out daflea assistenziale di cure
palliative dei malati presi in carico: come gia ggdentemente indicato solo il
4,81% dei malati assistiti ioD € stato ricoverato presso strutture per acuti e, d
guesti, solo 6, I'1,15%, lo ha fatto indipendenteteedalle scelte della equipe
della ucp. In nessun caso si € osservato una perdita dattonton i pazienti
assistiti inop.

Si puo affermare che, nel corso del 2007, 'Unit&dre Palliative delko “G.
Salvini” ha direttamente partecipato all’'assisterthia778 pazienti terminali
oncologici pari al 67,06% dell’'utenza potenziale dedistretti studiati. Infatti
oltre ai 519 pazienti assistiti in regimea, nel 2007 sono stati ricoverati c/o la
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struttura di degenza dellacp 169 pazienti dei quali 70 provenienti dal teriibor
dei 2 distretti direttamente in hospice senza [lentemente essere stati presi in
carico inob. Ad essi vanno aggiunti i 90 pazienti nei quamedici dellaucp
hanno erogato consulenze specialistiche domicilariche non sono stati
successivamente trattati@m o in hospice.

A questi pazienti andrebbero aggiunti anche i S54atnger i quali vi e stata
una consulenza intraospedaliera di un medico delfee che, per motivi vari non
sono entrati nel percorso domiciliare o di assisaeiesidenziale in hospice ed i 19
pazienti per i quali non é stato possibile attiMao®, per decesso intercorrente fra
la segnalazione e la presa in carico. Il totalévarebbe percio a 851 pari al
73,36% dell’utenza potenziale calcolata in 1.16Qigy&i oncologici in fase
terminale. Questo dato sta ad indicare che, aneh®peri unascp attiva da oltre
20 anni, la percentuale di pazienti nei quali I'pguspecialistica € coinvolta con
differenti modelli di intervento (dalla presa inrica totale alla consulenza
domiciliare o intraospedaliera) puo essere superedr75%.

E’ particolarmente importante tenere pero predentidicazioni contenute nel gia
citato Decreto del Ministero della Salute n. 43 22IFebbraio 2007, riferito agli
“standard relativi all'assistenza ai malati terminal trattamento palliativo.

Infatti lo standard relativo all'indicatore n. 1 dlii all'allegato, parte integrante
dell'atto, indica uno standard uguale o superioke6%2, calcolato rispetto
all'indicatore ottenuto dal rapporto tra il numero di malati deceduti a caudi
tumore assistiti nella rete di cure palliative andigilio e/o in hospice diviso il
numero di malati deceduti per malattia oncologica”.

Nella realta dellb)cp di Garbagnate lo standard raggiunto e stato det%4
calcolato dal rapporto fra 832 pz (742 pome/o per i quali e intervenutalepP

+ 169 pazienti ricoverati in hospice) rapportatd.a89 pazienti deceduti nel
territorio dei 2 distretti.

4.2. Classificazione dei malati

Tutti i malati assistiti sono stati classificatceado il sistema di codificep9-cwm,
la sintomatologia, i livelli di autonomia e secondoorti temporali di presa in
carico predefinite e stabili nel corso degli ultiamni.

Dai dati riportati nelle Tabella 3.13 risulta che:

e tutti i malati assistiti nel corso del 2007, tranueo, erano affetti da
malattia oncologica di base quale causa dell'ingiaa e dello stato di
terminalita. Cio era dovuto al fatto che il conttmaper laob tra Ao “G.
Salvini” e I'asL della Provincia di Milano 1 prevedeva I'accessguasto
modello assistenziale solo per i malati oncologivel corso del 2007 é
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stata concessa una sola deroga per l'assistenz® frer una paziente
affetta da Sclerosi Laterale AmiotroficaLf), in ventilazione meccanica
domiciliare.

La maggior parte dei malati presi in carico erae@df da neoplasia
polmonare (24,18%), da neoplasia del colon-sigr2g?@s), da neoplasia
del pancreas (8,81%), da neoplasia mammaria (8,@f),neoplasia
gastrica (7,78%), da neoplasia epatica (5,53%) eetglasia prostatica
(4,50%). Occorre notare che l'alta incidenza diptasia polmonare rende
conto dell’elevata incidenza del sintomo dispnedati di incidenza sono
coerenti con quelli delSTAT per le neoplasie del 2005 (Tabella 3.13).
Per cio che riguarda i sintomi prevalenti alla prescarico, i dati sono in
linea con quelli citati in letteratura (in partiaot il dolore era presente nel
49% dei casi, la dispnea nel 22% dei casi, il vommiél 10% dei casi e
agitazione e delirium nel 6% (Tabella 3.14). | datvati indicano, se
ancora ve ne fosse bisogno, la complessita deltmmalafase avanzata e
terminale per patologia neoplastica che, come v@pmatato al paragrafo
3, ha reso necessario il trattamento polifarmagotggn particolare con
oppioidi maggiori, con ossigenoterapia domiciliage con sedazione
farmacologica palliativa.

Tutti i malati erano contraddistinti da un KarnofsRerformance Status
(kPs) inferiore o uguale al 50%, criterio di access@gramma diobD
secondo gli accordi contrattuali tra le 2 Aziendanifrie contraenti
(Tabella 3.15). Secondo la Classificazi@®oa tutti i malati avevano un
punteggio alla presa in carico uguale o superic2e(Babella 3.16) | dati
indicano anche in questo caso l'elevata compropmnssifunzionale dei
malati in carico inob. Questo dato e particolarmente significativo se
rapportato alla durata della presa in carico diat@iuccessivo punto 5.

Dal 2008 nel software assistenziale e stata imsarithe la classificazione
IADL.

Nel corso della Ricerca e stata confermata un'sivee di tendenza
rispetto alla diminuzione della durata media deiqui di assistenza ioD
dal 2001 al 2006, che era rispettivamente scegd dgorni a 29,34 giorni
(Tabelle 3.6 bis). Nel 2007 la durata media e s#iatd0,41 giorni. Tale
dato € comunque ancora tra quelli inferiori cifatiletteratura(vedi G.
Scaccabarozzi alla voce bibliografica n. 1 da pag8-46Q ed e, a nostro
avviso, almeno in parte collegato al sistema diborso ‘a giornata di
presa in caricd deciso in base al contratto tr® e AsL. Ci0 puo infatti
favorire meccanismi di ritardo nelle segnalazioai halati allucp e/o di
prolungamento della modalitd dcdnsulenza specialistica domicilidre
erogata dai medici delitcp prima del passaggio atlb, per una malintesa
tendenza alla “minor spesa” dovuta alla riduzideenumero di giornate
rimborsate inoD in un settore nel quale invece occorrerebbe tendka
migliore continuita e qualita possibili.
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Questo dato e confermato dalle coorti temporalpréisa in carico dei malati in
obD. Come si pud notare dall'analisi della tabella 8.8lalle tabelle 3.9-3.12,
persiste I'aspetto ad andamento bifasico dellddgia di malati presi in carico.

Dai dati risulta evidente che un elevato numeraendiati viene assistito per un
breve periodo: 31% sotto i 10 gg. e 47% sotto ig@0. Negli ultimi anni
caratteristica e costante e stata la quota di imadasi in carico entro i 5 giorni,
che nel 2007 si e assestata al 17,47%. In alc@nilgaaziente & deceduto entro le
24-48 dalla presa in carico. E’ significativo ilttta che lintensita assistenziale
(Tabella 3.8) definita dall'indicelA correla inversamente alla durata della presa
in carico: ilciA ha il suo valor massimo proprio nella coorte dgafgg, relativa a
80 pazienti: il valore di 0,99 sta ad indicare e¢hguesti pazienti ogni giorno vi é
stato almeno un accesso sanitario da parte delyeglell'uce.

Vi € molta discussione sulla appropriatezza debasa in carico da parte di
un’equipe specialistica di questa tipologia di rtiadabreve attesa di vita: se da
una parte il dato sembra indicare up@ impropria e tardiva, va d’altro canto
tenuto presente che il poter assistere un malacscelga di essere dimesso e di
morire al domicilio, indipendentemente dalla suaver aspettativa di vita,
potrebbe indicare un elevato standard assistendaafgarte di tutta le rete di cure
palliative e sanitaria in genere. Infatti, nonogaraffinamento dei criteri
predittivi, non & sempre facile prevedere con gmiid peggioramento del quadro
clinico. Tale dato andrebbe percio analizzato laziene a numerosi fattori tra i
guali citiamo la provenienza di richiesta di atavme dellaoD.

| dati citati confermano la necessita check eroganteob sia in grado di
rispondere alle richieste di questa macroaggregazib malati con caratteristiche
organizzativo/gestionali piu vicine ad una strudtper acuti, con standard se non
intensivi almeno sub-intensivi: si pensi ad esemglia maggior necessita di
sedazione palliativa nei malati con ridotta aspietadi vita e alla elevata
incidenza di sintomi gravi quali il dolore, la disga e I'agitazione/delirium gia
presenti alla presa in carico (Tabella 3.14).

Tra l'altro, come verra in seguito enfatizzato inegto capitolo, ad una
riduzione del periodo di presa in carico dei matatirisponde una diminuzione
della possibilita di inserimento dei volontari redjuipe assistenziale (Tabella
3.40): infatti 'inserimento di questa figura fomdantale nella “relazione di aiuto”
necessita di tempo e mal si adatta ad un percorsgenza.

Per cio che riguarda la seconda macroaggregazimeTabelle 3.8-3.12
dimostrano che un’importante quota di malatiom, il 45,11%, € stata assistita
per un periodo di tempo compreso tra i 21 e i Wnyi La tipologia di questi
malati si discosta da quella della prima macroaggg®ne, quella da 1 a 20
giorni. Infatti l'intensita assistenziale definitkal ciA, come gia riferito, decresce
con l'aumentare del periodo di presa in caricouargo nelle prime fasi dip e
minore la richiesta assistenziale (e quindi il n.adcessi). Occorre comunque
tenere presente che si tratta di un dato medioeeogmi caso va analizzato
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individualmente: l'intensita assistenziale diperndelto dalle caratteristiche del
malato e dai suoi bisogni. Si pensi ad esempio @itblematiche di pazienti
affetti da sintomatologia dolorosa secondaria ancedti osteolitici vertebrali,
frequenti nelle neoplasie mammaria, prostatica lonpoare: pur essendovi sin
dall'inizio una grave limitazione funzionale, spess causa di un Dolore
Episodico Intenso, con necessita di frequenti wateti sanitari, I'aspettativa di
vita dalla presa in carico iaD pud essere superiore al mese. In altri termini in
questi malati le necessita assistenziali possosereslevate per tutto il periodo
di op.

Al di la delle valutazioni sopra riportate emergala Ricerca I'importanza
della possibilita di monitoraggio nel corso degtinadelle coorti temporali di
presa in carico iroD: si tratta di un dato fondamentale per la valaaeidella
tipologia dei malati assistiti e per la programmoag gestionale delicp, per
ottimizzare i rapporti tra la tipologia dei malati,loro bisogni, I'intensita
assistenziale, le risorse e i costi.

Va senz’altro evidenziato che, in assenza di utersis informatizzato “ad
hoc”, questa tipologia di monitoraggio sarebbeesstimente difficoltosa, se non
impossibile.

4.3. Definizione dei profili dei percorsi clinici

Per cio che riguarda i profili dei percorsi clinia ricerca, fra tutte le variabili
possibili, si e focalizzata sulla valutazione diwade specificita caratteristiche del
percorso assistenziale domiciliare in cure pallgtin particolare deltp.

a. Ossigenoterapia

Vi e stata fornitura di ossigeno a 238 pazientiléto € stato valutato in tutti i 519
pazienti presi in carico dallcp nel 2007): il 45,8%, di tutti i malati (Tabella
3.19).

L’elevata percentuale sta ad indicare che vi édeessita di prevedere uno
specifico percorso relativo alla fornitura di queptesidio farmacologico.

L’ossigenoterapia nelle fasi finali di vita puo demsi necessaria sia per
motivazioni cliniche (miglioramento dell'ipossia @el sintomo dovuto alla
dispnea, “la fame d'aria”) sia a motivazioni didigpsicologico, anche se nella
esperienza dellacpdi Garbagnate, le prime sembrano prevalere sulienske.

125 malati (24,1%) hanno utilizzato ossigeno ligumer una durata media di
32 gg (range 1-99), con un flusso medio di 4 himuto. | restanti 113 malati
(21,7%) hanno utilizzato ossigeno gassoso per 3{rayjgge 1-132 gg), con un
flusso medio di 2 litri/min per somministrazioni raterizzate da periodi
intermittenti o al bisogno. La scelta fra le dugotogie di erogazione dipende
dalla maggiore o minore necessita di 02 nel codla djiornata, definita in base
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ai dati saturimetrici ed in rapporto con il mighonento della sintomatologia del
malato (Allegato B).

Va ricordato che, in molti casi, la percezione date del malato e dei
famigliari di una rapida fornitura di ossigeno dlegata da una parte ad un forte
elemento di rassicurazione e dall’altra alla valigae di efficienza o inefficienza
del sistema assistenziale: una fornitura di €@n un periodo di tempo
intercorrente tra la prescrizione e l'erogazionpesiore alle 12 ore, € spesso
percepita come grave ritardo da parte sia del mala del nucleo parentale. Vi &
stata percio la necessita di prevedere una fomdarparte di un’Azienda privata,
contrattualmente tenuta alla rapida fornitura dil@Quido o gassoso anche nei
giorni festivi, su richiesta dellacp. Si tratta di una delle poche prestazioni in out-
sourcing dellaucp oltre alla fornitura di presidi antidecubito diceado livello,
anch’essa fornita da una Azienda specializzata contratto oneroso per
I’Azienda e alla consegna dei presidi e ausilidamicilio, gestita gratuitamente
dai volontari di Presenza Amica.

b. Ventiloterapia domiciliare

In 2 pazienti, uno affetto da neoplasia polmonavea dasLA, € stato necessario
provvedere alla gestione della ventilazione polmengia avviata: i pazienti,
precedentemente tracheostomizzati, erano connéssespiratore meccanico
domiciliare per 24 ore su 24 al giorno. Si e ttattali due assistenze
particolarmente impegnative, che hanno messo apioka I'equipe assistenziale
domiciliare e tutto il sistema di rete.

Va considerato che, di regola, le famiglie dei rmalantilati a domicilio sono
gia particolarmente istruite nella gestione ordmadel malato e delle
strumentazioni (in genere & presente un servicpadt® dell'azienda fornitrice
della strumentazione, relativa ai soli aspetti il@gnma spesso non lo sono
nell'affrontare la terminalita della malattia dekoprio caro. Ogni fase di
peggioramento determina percio I'attivazione dglligpe ucp, con particolare
attenzione e sensibilita della famiglia alle prefesalita degli interventi sanitari
degli operatori. Come gia detto, in questi paziémthecessita assistenziali sono
state particolarmente elevate: ad esempio nel pEziaffetto da neoplasia
polmonare vi sono stati 45 accessi infermierisidi8 accessi medici in 32 giorni
di presa in carico, con numerosi accessi non pnograti.

La paziente affetta dsLA € stata assistita per 45 giorni con 11 accessianed
e 22 accessi infermieristici. Va pero precisato itmearito della paziente era un
fisioterapista e che un medico amico anestesistaiaeimatore accedeva
quotidianamente al domicilio della paziente. Inr@mbi i casi € stato elevato
anche il numero di accessi non programmati: rig@ettente, nel primo caso, 11
medici e 9 infermieristici, alcuni dei quali in e propria urgenza e, nel secondo
4 accessi medici e 3 infermieristici. Entrambazpenti sono deceduti al proprio
domicilio in trattamento con sedazione palliativa.

La complessita assistenziale dei pazienti ventitethide obbligatoria la
presenza di un’equipe di cure palliative particvlente esperta e di una
operativita del servizio 24 ore su 24, 365 giotanho. Va tenuto presente che
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I'80% dei medici dellucp sede della ricerca era specialista in Anestesia e
Rianimazione e che un medico dell’equipe avevaawuma lunga esperienza in
un’Unita di degenza per malati cronici ventilati.

c. Oppiacei

L’alto numero di pazienti trattati con oppiacei24€u 488, '81%, € in linea con la
letteratura internazionale e nazionale (27-28)23% del totale dei malati (il
27,98% dei pazienti trattati) ha utilizzato gli aggei inseriti nel secondo gradino
della Scala analgesica deHo (codeina e tramadolo). Il 58% del totale dei malat
ha utilizzato oppioidi del terzo gradino (il 72%l detale dei pazienti trattati con
oppiacei) (Tabella 3.21).

Il trattamento, nella totalita dei casi, era statgostato per il controllo del
dolore, presente nel 49% dei pazienti alla presaanico e/o per la sedazione
palliativa.

La necessita di erogare i farmaci direttamenteoatidilio da parte dell’equipe
ha reso necessario elaborare un Protocollo operasipecifico. Cio in
ottemperanza alle normative vigenti.

Anche quest’aspetto, apparentemente semplice, reietato particolarmente
complesso in relazione all’elevato consumo di ojppiccaratteristico della
tipologia dei malati assistiti. La complessita @erbrmente aumentata con
I'introduzione in prontuario di nuove molecole eparazioni avvenuta nel nostro
Paese tra il 2006 e il 2007.

La modalita di erogazione diretta caratteristichaded rende inoltre necessario
introdurre i principi attivi e le nuove preparaziarel Prontuario Farmaceutico
Aziendale. Cio non € sempre facilmente realizzabilenplicando il
coinvolgimento del Responsabile della Farmacia @ajpgra, mentre da parte del
medico di medicina generale (nel caso di posses$aickttario speciale per
stupefacenti) vi € la possibilita di prescriziorieud nuovo farmaco o preparato,
contestualmente alla sua introduzione in commercio.

D’altro canto e importante osservare che, da urtgpdnvista del profilo dei
costi per il Servizio Sanitario Nazionale Regionaleosto dei farmaci viene in
genere ridotto al 50% presso le farmacie imtracsiE@. Per una analisi precisa
dei costi andrebbero pero considerati anche qretdtivi alla erogazione diretta;
nel caso dellab da parte dellacp vi € comunque una minor incidenza rispetto
all'affidamento in out-sourcing, in quanto i farmagengono consegnati dal
personale sanitario dell’equipe che si reca comeradjalomicilio.

Per evitare passaggi domiciliari in urgenza, doalitesaurimento del farmaco,
e stata prevista una dotazione “rescue”, di salgmba per i malati in trattamento
con oppioidi. In base alla terapia impostata dalliceeviene sempre effettuato un
preciso calcolo delle necessita. Il calcolo, resia @iu agevole dalla
informatizzazione della Sezione terapia neliziD, viene effettuato bi-
settimanalmente sia per il trattamento del dolofgade sia per la prevenzione e |l
trattamento del cosiddetto Dolore Episodico Intenso

Si segnala infine la necessita di poter prevedenetilizzo degli oppiacei in
confezioni integre per altri malati, del resto pséa recentemente dalla Legge
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2007. Tale disposizione non € stata purtroppo anasa operativa da indicazioni
attuative del Ministero della Salute.

Attualmente la necessita di eliminare i farmaci iapgi non utilizzati,
costituisce percio un evidente spreco di risorememiche.

d. Nutrizione enterale e parenterale

Questa tipologia di intervento sanitario, nellaefaterminale della malattia
oncologica, assume aspetti sia di tipo clinico etien. Vi € dunque la necessita di
monitorizzare, in un sistemadb, anche quest’aspetto dell’intervento sanitario.

Esso va distinto dalla pit semplice somministragiodi liquidi per via
parenterale (endovenosa e sottocutanea), anchdessanque caratterizzata da
implicazioni del tutto simili e in massima parteveapponibili alla nutrizione
artificiale.

Quello che la ricerca ha inteso valutare e statwitienza reale di questa
tipologia di intervento in una realta consolidata dp, soprattutto in
considerazione del fatto che, quando essa venggathecessita comunque di un
livello di organizzazione elevato.

Senza entrare nel merito sulla opportunita, adeguaato inappropriatezza della
nutrizione artificiale nei malati assistiti @D, la Ricerca ha potuto dimostrare che
questa tipologia assistenziale € presente in uotaawn marginale di pazienti.

Nell'l1,37% dei casi (59 pazienti in un anno) dasttuata durante il percorso
clinico una delle due tipologie di nutrizione, ®$fvamente: 1. nutrizione
enterale nel 4,24% (22 pazienti); 2. nutrizioneepéagrale nel 7,13% (37 pazienti)
(Tabella 3.20).

Si é trattato nella maggior parte dei casi di weeti gia avviati nella fase
precedente alla presa in carico dei malatbir) da parte delle strutture sanitarie,
in genere oncologiche. In particolare cio ha riga#w la pressoché totalita dei
malati in nutrizione enterale (in genere tranwes) e il 63% dei malati in
nutrizione parenterale.

E’ importante tener presente che & estremamentiottibso per I'equipe
curante sospendere un trattamento strettamentelatorral senso di vita; cio
indipendentemente dall'efficacia o meno della migne artificiale sul
trattamento non solo della sindrome anoressia-astaxthessia neoplastica, ma
anche dei sintomi che la accompagnano (quasi nmegente fame nei malati
terminali assistiti inoD). Le associazioni definite dai binomi alimentazione
uguale a vitd, “sospensione dell’alimentazione uguale a morte eonef sono
difficilmente scalfibili, anche se, l'interventosastenziale é effettuato da equipe
altamente professionali, con forte empatia comumicele e con tempo a
disposizione per esprimerla.

D’altro canto occorre tener presente che le dueodigie di nutrizione
parenterale, per essere erogate, necessitanoimsieme di caratteristiche precise
relative alla conoscenza, competenza, esperienganiazazione e gestione, tutte,
tra I'altro, con una ricaduta economica sui cosgjaktione.
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In particolare la conoscenza e I'esperienza dalijgg devono svilupparsi
approfondendo i seguenti punti:

1. aspetti etici;

2. aspetti relativi alla raccolta del consenso infaoraalla informazione
della famiglia;

3. indicazioni e controindicazioni sull'inizio e sufiterruzione del

trattamento nutrizionale;

principi fisiologici del metabolismo e della nuinne naturale;

potere nutritivo e caratteristiche degli alimemntgturali e artificiali,

utilizzabili;

6. tecniche utilizzate per attuare e gestire le dutdiehe: ad esempio,
confezionamento delleeG, accessi venosi centrali, posizionamento dei
differenti tipi di sondino naso-gastrico;

7. modalita di somministrazione, in particolare le niglogie per la
somministrazione continua,

8. complicanze e loro gestione;

9. modalita di istruzione alla famiglia;

10. aspetti di preparazione e erogazione degli alimeattirali e artificiali;

11.aspetti economici relativi ai costi degli alimeatalla loro gestione.

ok

Va inoltre considerato che tutti questi aspetticsossi piu complessi nel set di
intervento domiciliare di cure palliative, rispetad altri, in particolare in
confronto all’assistenza nelle strutture residdndiacure palliative, hospice.

e. Sedazione

La sedazione palliativa é intesa come la

“riduzione intenzionale della vigilanza con mezairhacologici fino alla perdita di coscienza,
allo scopo di ridurre o abolire la percezione di sintomo altrimenti intollerabile per il
paziente, nonostante siano stati messi in opezeznpiu adeguati per il controllo del sintomo
che risulta, quindi, refrattario” (vedi RaccomanidazsiCcp, 17)

Rappresenta uno degli interventi di cure palliatbagatterizzato dalla maggior
complessita tecnica e da un elevato carico di valetiche ed emotive.

In particolare, nel setting domiciliare, quest@mento assistenziale attuato in
molti malati nelle fasi finali della vita, rapprega una vera e propria verifica “sul
campo” delle capacita organizzativo/gestionali, ledetompetenze in ambito
clinico e relazionale e della “tenuta” della equifén intervento di sedazione
farmacologica domiciliare rischia infatti di riveta un evento drammatico per la
famiglia (e per I'equipe) se non e accompagnattadabssibilita di relazionarsi
con gli operatori che hanno in carico il malatoa?d su 24, per ottenere consigli e
rassicurazioni, se non € previsto e possibile attepdei membri dell'equipe un
intervento domiciliare in qualsiasi fase della gata (quindi anche notturno,
prefestivo e festivo).
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Da un punto di vista applicativo gli elementi fontentali per poter effettuare
una sedazione palliativa domiciliare sono percio:

1. disponibilita al domicilio di farmaci, anche di dliead uso solo
ospedaliero (possibile solo nell’ambito di un siséedioD). Si tratta di
farmaci essenziali quali il Midazolam, una benzed@mna a rapida
durata di azione che puo essere somministrataesigi@ sottocutanea
sia per via ev, oppure il fentanyl, un oppioideggiare a rapida
azione, gia utilizzato al domicilio in preparatamisdermici a lento
rilascio o per via transmucosale, nel trattamemoDblore Episodico
Intenso.

2. disponibilita dell’equipe di cure palliative 24 osal 24, 365 giorni
'anno. L’intervento di altri Soggetti sanitari nopreventivamente
informati e formati sulla sedazione palliativa itoa soprattutto se con
le caratteristiche dell’Urgenza/Emergenza, potrebibeterminare
situazioni molto complesse, con dubbi sulla cosretbndotta da
attuare da parte dei professionisti intervenutiahicilio e non facenti
parte della equipe di cure palliative (o con difta o impossibilita di
contatto con essa): si pensi ad esempio all'inteov/ei un medico del
118, attivato da una famiglia con sola necessitéadgsicurazione o
entrata in una situazione di panico, caratteridiiele fasi finali della
vita di un proprio caro, che si trovi di fronte a malato in fase pre-
agonica.

3. disponibilita di sistemi per la somministrazionenttoua di farmaci: ad
esempio sistemi elettromeccanici o elettronici. tilizeo di questi
sistemi, i soli che garantiscono la corretta sonmstiazione di farmaci
nelle 24 ore, rende d’altro canto ancor piu necessa disponibilita
dellequipe di cui al punto 2. Si pensi infatti 'attivazione di un
allarme di malfunzionamento, sempre possibile dergnalsiasi fascia
oraria, ad esempio nelle ore notturne, quale calusansia per una
famiglia che, seppur opportunamente istruita prévamente da parte
della equipe, non abbia la possibilita quanto mehain contatto
telefonico con I'equipe curante.

In letteratura esistono dati discordanti sullirenda della sedazione palliativa
terminale. Cio & dovuto oltre che alle differenassbnomiche, ai differenti set
d’intervento nei quali e stata condotta I'analiad (es. hospice o domicilio), ai
differenti modelli organizzativi, alle variabili nmative in relazione ai farmaci
utilizzabili. E’ ovvio ad esempio che in un Repadbd Terapia Intensiva, per
attuare la sedazione palliativa, si possano uéitezfarmaci anestetici che al
domicilio o in hospice non ospedaliero non poss@sgsere somministrabili
secondo le normative vigenti: cid non solo in goagittratta di molecole a solo
uso ospedaliero ma anche perché somministrabilisd&imedici specialisti in
Anestesia e Rianimazione (ad es. il Propofol) .

Nella ricerca il dato di incidenza della sedazipaéiativa si colloca al 37,57%,
(Tabella 3.22) in una situazione mediana rispdttoletteratura pubblicata.
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Va ricordato che sono stati presi in considerazioswi pazienti nei quali é stato
impostato uno schema di trattamento che prevedasa tontemporaneo iniziale
di Midazolam (al dosaggio di almeno 30 mg/die), appiaceo forte (in genere
Morfina Cloridrato 40 mg/die) e un Neurolettico nga@e (in genere Aloperidolo
a 4 mg/die), con adeguamenti progressivi in baksevalutazione del livello di
sedazione ottenuta, utilizzando le apposite seale$. Scala di Ramsay o scala di
Rudkin), entrambe inserite neliaciD e rilevate almeno giornalmente dall’equipe
curante.

f. Prestazioni erogate (infermieristiche e mediche)

La possibilita di rilevare le prestazioni domiciligha ricevuto un notevole
impulso dalla approvazione nel corso del 2006 ddaocumento tecnico da parte
della CommissioneeA del Ministero della salute, frutto dell’attivita dn Gruppo
di lavoro specifico al quale hanno partecipato rapentanti della Societa Italiana
di Cure Palliative (Allegato I).

I documento contiene Sezioni specifiche nelle gs@ho state catalogate tutte
le prestazioni erogabili o connesse con le cureidbami, suddividendole per
figura professionale e per tipologia assistenziale.

Questa categorizzazione ha posto le basi teoricee |lp successiva
elaborazione di programmi informatici in grado dargntire, a fronte della
introduzione giornaliera dei dati, un ritorno imfaonte in termini di valutazione
delle attivita erogate al domicilio dei malati

Nel programma informatizzato della Cartella Clinizamiciliare per 1oD della
Azienda “G. Salvini” & stata sinora inserita lasslificazione delle Prestazioni
infermieristiche, le piu frequenti e numerose.

Cio ha gia permesso una prima rilevazione e anatigi dati.
Indipendentemente dalla scelta del sistema taoffdin genere nelle cure
palliative domiciliari il sistema utilizzato € quela giornata di assistenza), la
possibilita di rilevare le prestazioni erogate pettera di definire con sempre
maggiore precisione i profili di cura dei malatsissiti. Il risultato sara quello di
proporre “pacchetti di cura” basati sulla complssiei bisogni e non solo sulla
autoreferenzialita delle strutture eroganti.

Dai dati sin qui analizzati, relativi all'ultimo e della ricerca, il Dicembre
2007 (Tabelle 3.24) € emerso che le prime 5 ativitermieristiche piu frequenti
sono state:

1. le attivita di nursing (12,8 prestazioni/paziente);

2. educazione del care giver alle attivita di nursing2,3
prestazioni/paziente);

3. consegna di materiale sanitario e/o farmaci (188tpzioni/paziente);

4. colloquio con il care-giver (10,9 prestazioni/pate;

5. assistenzal/gestione sistemi infusionali (4,2 présti/paziente).

Sono state rilevate in totale 3.546 prestazionin cona media di 93
prestazioni/paziente che, suddivise per il numeglicdiccessi medi infermieristici
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per paziente, pari a 19,76 indicano una media @lipdestazioni infermieristiche
per accesso.

Risulta altresi che [linserimento delle prestaziomlla ccip, effettuato
contestualmente all'accesso domiciliare, consememonitoraggio costante e
preciso delle attivita erogate per ciascun paziente una importante possibilita
nel Controllo di Gestione e nel mantenimento dsigindard assistenziali.

g. Chemioterapia, Radioterapia e Ormonoterapia

Negli ultimi anni & caduto il dogma relativo al ttatche i malati oncologici
potessero essere inseriti in un programma di caliéafive, ad esempio oD,
solo in assenza di indicazione “evidence based” udtériori trattamenti

In particolare, il concetto e I'applicazione deltasiddetta “Simultaneous
Care” sta sempre piu diffondendosi in oncologiahent considerazione dei
mutamenti “epocali” introdotti dallo sviluppo daaiparte dei farmaci biologici e
dall'altra di schemi di trattamento radiante memgrassivi e meglio tollerati
rispetto al passato.

Va quindi attentamente monitorato nei malati agsist un programma di cure
palliative, I'utilizzo degli approcci terapeutiadgra descritti, poiché:

1. possono incidere in misura significativa sui caasisistenziali del
programma dob;

2. possono, se non previsti, ritardare l'inserimentad paziente in un
programma di cure palliative (se ad es. I'eseciezidirun programma
di chemioterapia e criterio di esclusione alla pr@scarico inop);

3. aumentano la necessita di integrazione fra I'eqdipeure palliative,
I'equipe oncologica (o radioterapica) e il medi¢aoredicina generale;

4. rendono necessaria una maggior duttilita organizzat

Nella casistica studiata l'utilizzo contemporaneellal chemioterapia € stato
attuato in 41 pazienti (7,89%), I'ormonoterapia74b pazienti (14,45%) e la
radioterapia in 10 (1,92%). | dati sono riportatlla tabella 4.1

Tabella 4.1 - Trattamenti specifici su 519 pazieniin ob

NUMERO

PAZIENTI PERCENTUALE
CHEMIOTERAPIA 41 7,89
RADIOTERAPIA 10 1,92
ORMONOTERAPIA 75 14,45
TOTALE 126 24,260
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h. Terapie complementari

L’utilizzo delle medicine complementari € moltofdgo in medicina. E’ noto che,
in passato, soprattutto nel settore dei malati lngec e anche nelle fasi terminali
si & assistito nel nostro Paese alla comparsa sli pagadigmatici che hanno
rischiato di mettere in crisi non solo il SistemanBario Nazionale nel suo
complesso ma, soprattutto, la fiducia fra il maldtaucleo famigliare e le equipe
curanti. Ci si riferisce in particolare alla cosadich “Terapia Di Belld in quanto,
soprattutto nella fase finale della vicenda, alt@ fdegli anni 90, si era accennato
ad un possibile utilizzo della politerapia tipicalld schema Di Bella a scopo
palliativo, per il controllo dei sintomi e dellagta di vita dei malati.

Va pero ricordato che, in questo settore, le terapmplementari non sono solo
rappresentate dalla terapia citata ma anche da &8trveda per un riferimento
letterario, non solo scientifico, il Libro di Temrma“L’ultimo giro di giostrd per
un’analisi pressoché esaustiva delle tecniche & dpgrocci utilizzabili da un
malato affetto da tumore.

Nella casistica analizzata si € rilevato che ldesiza della Terapia Di Belld
e stata attuata in 6 pazienti (1.16%) (Tabella 4.2)

Tabella 4.2 - Terapie complementari in 519 pazienth oD

NUMERO
PAZIENTI PERCENTUALE
TERAPIA DI BELLA 6 1,16
IPERTERMIA 10 1,93
CARTILAGINE DI SQUALO 1 0,19
TOTALE 17 2,94

4.4. Livello di integrazione con gli altri Soggettlla rete

Tutta la normativa nazionale e regionale vigentke@mti H ed 1) indica che gli
interventi assistenziali di cure palliative devonecessariamente essere erogati
all'interno di una rete, i cui nodi consentano aalati e alle loro famiglie di
procedere lungo un percorso caratterizzato da rogité soprattutto negli
eventuali passaggi da un livello assistenzial@algld. Si tratta di un elemento di
forte criticita nello sviluppo attuale della retelle cure palliative italiane in
quanto vi e l'assenza di un modello nazionale ocdsdidalle regioni e sancito
attraverso normative specifiche. Ciascuna regidaegercio di fatto proponendo
un proprio modello che, seppur apparentementeesinglle definizioni, tuttavia e
caratterizzato da differente enfasi programmatsuiaino o I'altro dei nodi della
rete e sul ruolo dei Soggetti professionali e narigssionali coinvolti.

Si pensi in particolare alla differenza che tradgioni viene dato al termine
“hospice” e ai requisiti di accreditamento, soptitt organizzativi. Alcune
regioni hanno differenziato la tipologia di hospite “sanitari” (definiti
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formalmente Unita di degenza delleeP) e “socio-sanitari” (gli unici a poter
essere definiti “hospice” ). Cido non sarebbe impote se fossero dichiarati sin
dall'inizio non solo le differenze degli standarssstenziali fra le due tipologie,
caratterizzate fra l'altro da tariffe differenti,amsoprattutto, i differenti criteri di
accesso dei malati. Nella maggior parte dei casialati che accedono ad una
delle due tipologie di Centri residenziali per malati terminali hanno
caratteristiche omogenee e la scelta avviene sdfain base a variabili
indipendenti dalla complessita clinica quali lainénza logistica al domicilio del
malato o del nucleo famigliare e la disponibilitgpdsti letto.

La stessa definizione diASsistenza Domiciliare Integrdtaassume aspetti
organizzativi, gestionali e tariffari differentiatle regioni ed anche all'interno di
una stessa regione.

La criticita piu evidente € per0 costituita da utemdenza in atto allo
scollamento tra gli interventi domiciliari (il soistema di €ure palliative
domiciliari”) e quelli erogati nelle strutture residenzialispice.

Sono ancora una minoranza le realta nelle quaiate sstituito e funziona un
Organismo di coordinamento della rete, sia esspregentato dalle Unita di Cure
Palliative (realizzate per altro in poche regiom)da Servizi Distrettuali. Nella
maggior parte dei casi i Soggetti gestori dei duelll erogativi fondamentali,
hospice e cure domiciliari, sono tra loro diffdreper ragione sociale e tipologia,
ed operano in assenza di protocolli operativi camati da poter ricondurre ad
una possibile continuita il percorso del malatoudo specifico territorio. Nelle
situazioni peggiori, nelle quali I'elemento delligliprio economico assume un
aspetto prioritario, si sta assistendo alla congdr&lementi di competizione non
virtuosa, “al ribasso”, sia qualititativo che ecamoo. A cio contribuisce il fatto
che i differenti sistemi di tariffazione a liveltegionale e intraregionale, non sono
stati pensati quale momento regolatorio generalesistema” ed anzi, a volte,
introducono elementi distorsivi.

L’analisi degli aspetti comunicazionali (e relazadiip fra i Soggetti operanti in
una rete sufficientemente sviluppata e consolidgtale € quella nella quale e
stata effettuata la Ricerca, ha consentito di evidee le complessita e le
difficolta “sul campo”.

La conclusione dell’analisi prospettica della Rot@eha permesso di dimostrare
che €& necessario considerare e “governare” numemaidri se si vuole
raggiungere l'obiettivo della ricomposizione delleontinuita dei processi
decisionali e del percorso assistenziale allimedh un sistema “complesso”
quale é quello della rete delle cure palliative.

Tra i quali i piu importanti vanno inseriti:

1. il numero e la tipologia dei nodi della rete

2. latipologia, il ruolo e il numero degli operateninvolti

3. la tipologia dei bisogni e la complessita clinissiatenziale derivanti
dalla tipologia di malati e dalla loro patologia fiase (ad es.
oncologica o non oncologica);
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4. il fattore tempo, collegato alle necessita per coicare e alla
disponibilita a scambiare informazioni;

5. lo standard minimo di comunicazione previsto daiot@colli
assistenziali che ogni singola Unita erogativa dblke definire, ad
esempio il numero minimo di contratti tra medicdlale@cpr e medico
di medicina generale

6. le tecnologie di comunicazione utilizzate

Dalla Ricerca emergono con evidenza le possibddanesse al passaggio alla
gestione totalmente informatizzata dei dati cliniei entrata in funzione della
Cartella Clinica Informatizzata Domiciliare rendea gsin d’ora possibile la
condivisione dei dati relativi malati fra tutti ghperatori dellaucp, 24 ore su 24,
naturalmente attraverso la definizione preventiedadgerarchia di accesso alle
informazioni, differenziata per ciascun operatore.

Le possibilita future di incremento del livello dintegrazione sono
strettamente connesse all’estensione dell’accedsatéizzo allaccip da parte di
altre figure professionali, gia sin d’ora tecnicantee possibile: si pensi, ad
esempio, alla attivazione dell'interfaccia con idwe di medicina generale o agli
assistenti sociali della rete comunale attravehstlizzo del sistema regionale
lombardocRrs-siss

Quale risultato della Ricerca si ricorda che €& oparativa la possibilita di
inserimento dati nellacip per i volontari di Presenza Amicaavendo creato la
possibilita di accesso ad una specifica area, @atente nel rispetto della
normativa sulla privacy.

Sicuramente, lo sviluppo della tecnologia dellanaaicazioni permettera
inoltre di sviluppare e di diffondere sistemi det@nsulto (tra sanitari dell’equipe
o tra consulenti e tr&amG e specialisti) e dieleconferencdad es. tra medico e
paziente/famigliare), da e verso qualsivoghdtingassistenziale della rete.

Attualmente pero, le poche le esperienze pilotatio sono ancora caratterizzate
da difficolta tecnologiche che limitano I'estensgodi queste innovative modalita
di comunicazione (ad es. la bassa affidabilita bdssa diffusione dei sistemi di
trasmissione/ricezione delle immagini, soprattutelle aree non urbane, e la
difficolta nel poter disporre di bidirezionalitaldkisso di informazioni).

Questi nuovi metodi non dovranno mai sostituireappporto relazionale diretto,
alla base degli interventi assistenziali delle quaiative, ma semmai integrarli e
potenziarli. Rimane comungue il fatto che, indipemeémente dalle tecnologie di
comunicazione utilizzate, il livello di scambio dhformazioni dipende sempre
dalla volonta di comunicare da parte dei soggetéressati, connesso a sua volta
dalle relazioni interpersonali sviluppate nel codggli anni.

Dalla Ricerca e emerso chedapr é sufficientemente interfacciata con tutti i nodi
della rete (Tabelle 3.30 e 4.3) seppur con differeenologie di comunicazione:
e ancora prevalente l'utilizzo del telefono chepme ad elevato carattere
empatico, purtuttavia ha lo svantaggio di non E®calcuna tracciabilita .
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Tabella 4.3 - Contatti traucP e altri soggetti operanti nella rete di cure palktive

TEL FAX E-MAIL COLLOQUI VISITE=™ CONSULENZE
COLLEGIALI
Tot | XPZ | Tot | XPZ | Tot | XPZ | Tot | XPZ | Tot X PZ Tot X PZ

MMG “5_’1 325 | 16 | 003 | - 36 | 007 | 108+ | o022 108* 0,23*
DISTRETTO

SANITARIO ; - |onn| 208 | - ; ; ; ; :

le?2

ASL 40 | 008 | 42 | 009 ; ;
SERVIZI SOCIALI

COMUNALI 285 | 061 | - ; ; ; ; ; :
(22 COMUNI)
MEDICI DELLE

uo 455 | 097 | - 8 | 001 |327| o7 192 0,41 592+ ;
AO “G. SALVINI”
HOSPICE AO “G.

s 9% | 020 | - ; 198 | 042 90 019 ; ;
MEDICI DELLE

UO EXTRA 486 | 1,04 | 18 | 003 | - ; ; ; ; ;
AO “G. SALVINI”

PATTANTI - - - - - - - - -
VOUCHER 3°

* Consulenze pre-attivazione db

** Consulenze effettuate su pazienti degenti noressariamente seguiti da

*** Prime visite collegiali: 23 (4,71 % dei 488 panti presi in carico nel 2007)

Particolarmente carente appare l'utilizzo dellatposlettronica e del sistema
informatico anche se, a livello Regionale Lombasdsta sempre piu diffondendo
il network della Rete Oncologica Lombardao(), al quale sicuramente verra
connessa la rete delle cure palliative.

Rimane altresi elevato e tale andra mantenutedlld di contatti interpersonali
diretti, primo fra tutti il “colloquio” fra equipecurante dellaucr e nucleo
famigliare.

Rimane minoritario il contatto diretto tra mmg eugmp curante dellacp, che
dovrebbe trovare nella prima visita collegiale dati@re un importante momento
di condivisione e di comunicazione tra i sanitaftretutto di grande impatto sul
malato e sulla famiglia: nella esperienza delP la percentuale di prime visite
collegiali & stata del 4,71 % (Tabella 4.3).

Durante il 2007 solo in 108 casi tra tutti i 5.88dcessi medici della equipe
dellaucp (Tabella 4.3) vi € stata la contemporanea presdakzmedico dellacp
e del mmg. Va ricordato che la delega formale dedlico di famiglia alla equipe
dellaucpralla base della attivazione deth® prevede comunque che, in qualsiasi
momento, il medico di famiglia possa decidere drtgmapare al percorso
assistenziale del malato.
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4.5. Costo della comunicazione in cure palliative

Come accennato nel paragrafo precedente la conzimiea rappresenta un
aspetto fondamentale del processo assistenzialeuia palliative. L’analisi
effettuata con la Ricerca ha evidenziato come iimtee “Comunicazione”
rappresenti in realta un contenitore complessntdfno del quale possano essere
considerati numerosi aspetti (Tabelle 3.28 e 3.31).

Poiché lo scambio di informazioni pud avvenire soéoSoggetti che mettono
a disposizione il proprio tempo e poiché i costi @enpo di ciascun Soggetto
coinvolto sono differenti, € ovvio che il calcolelcdcosto della comunicazione é
complesso.

Si pensi ad esempio a quanto possa variare il absta comunicazione in
relazione al/ai componente/i dell’equipe domicdiaa seconda del fatto che,
nellambito della durata di ciascun accesso, il germmedio dedicato alla
comunicazione con il malato e con i famigliari vangantenuto al 20%, al 30%
oppure al 40% del tempo totale dedicato all'accelssgenere il tempo medio per
ciascun accesso domiciliare e calcolabile in 45uthiral netto dei trasferimenti,
per gli accessi successivi al primo. Questo tersfmricamente e prospetticamente
confermato c/o lascp studiata, € allineato con quello della maggiorteatei
Centri di cure palliative domiciliari italiani ed guello previsto dal Documento
tecnico della CommissioneA sulle cure domiciliari nel Documento conclusivo
sulle Cure domiciliari (Allegato I). In base ai tiosrari per ciascuna figura
professionale della equipe € semplice calcolareigpdrcosto delle comunicazioni
a seconda del tempo medio dedicato a questo fondaleecomponente del
carico di lavoro per le attivita domiciliari.

Occorre tenere presente che, da un punto di visteergle, ai costi per la
comunicazione calcolati per la solacp (dalla ucp verso altri Soggetti)
andrebbero aggiunti quelli relativi a tutti gli raltSoggetti raggiunti dalla
comunicazione dellaucp o che hanno inizialmente attivato la comunicazione
verso laucp. Cio riguarda sia i professionisti, ad esempiangngli specialisti di
altre Unita di degenza, gli operatori degli Entidd, sia i volontari sia i pazienti e
I famigliari. Per questi ultimi andrebbero infatalcolati i costi della
comunicazione alla luce di eventuali conseguenzétdnti 'attivita produttiva
professionale (ad es. assenze dal lavoro per co)loq

Pur essendo evidente come non vi sia un rappareare fra efficacia della
comunicazione e tempo ad essa dedicato, tuttapralEabile nel settore detib,
cosi come in altri settori della assistenza neiath&lagili, che il tempo dedicato
alla comunicazione & fondamentale per mantenerateldal livello qualitativo
dell'assistenza. Purtroppo non esistono attualmsiu@ che analizzino in modo
scientificamente sostenibile il rapporto fra tempuoedio dedicato alla
comunicazione e qualita erogativa, sia in termimi vdlutazione da parte
dellErogatore (autovalutazione), sia in termini vhlutazione da parte di un
Soggetto terzo, sia da parte dell’'utente (quaktixgpita).

Cio determina la possibilita che, a fronte dell@eassita di ridurre i costi, il
tempo per la comunicazione sia il primo a essel@to se non annullato.
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Tra i costi di comunicazione vanno inoltre inseqitielli relativi alle tecnologie

di scambio di informazioni, ad esempio quelle mtiite dallaucp studiata, basate
sullo sviluppo della Cartella Clinica InformatizaatDomiciliare e sul

trasferimento da e verso il server aziendale (casoflusso dei dati e degli
abbonamenti delle schede telefoniche oltre allamamoento dell’hardware
utilizzato). La ricerca ha comunque dimostrato cleesti di gestione di questa
tipologia di comunicazione (per ora limitata altémno dell’equipe) sono
notevolmente ridotti in assoluto e in relazionecasti totali e, difatto, sono
sostenibili da parte di unacp a fronte dell’elevato valore informativi (0,70 Bur
per paziente/die)

4.6. Informatizzazione e suo miglioramento

A nostro avviso, la complessita delle attivita dip@dalizzazione Domiciliare e la
necessita di avviare e gestire il percorso asgtlen nell’ottica di un
miglioramento, trovano nell'informatizzazione lowshento portante. Non si tratta
di un percorso semplice da realizzare, in quantoessta innanzitutto di
disponibilita da parte del personale ad apprentetiézzo di uno strumento, il
cosiddetto human waré In quanto basata su strumenti ad elevato impatto
tecnologico, linformatizzazione necessita di fomiome teorico-pratica, di
allenamento e di una buona dose di predisposiziaheiduale.

La messa a disposizione di strumenti sempre pidaddili e miniaturizzati e lo
sviluppo di reti di trasferimento dati a banda &angireless sta facendo entrare
l'informatizzazione nei servizi alla persona in useconda fase di sviluppo. I
settore sanitario, in particolare quello delle alweniciliari, € pero in ritardo.

L’esperienza studiata ha dimostrato che € possitgfelere operativo un
sistema informatizzato per un&p che erogaoD, utilizzato da tutto il personale,
dotato di postazioni fisse o portatili tra lororgte e basato su un server aziendale
centralizzato. Come precedentemente affermato,isterea pud migliorare i
rapporti di comunicazione con altri Soggetti opéraella rete, primo fra tutti
I'Organizzazione di volontariato e i mmg.

Il prodotto realizzato e caratterizzato da un safewche contiene sia una parte
gestionale generale sia una parte clinica: in @alere € ormai operativa &Cip a
disposizione di tutto il personale della Unita dir€ Palliative (Allegato D).

L’operativita completa del sistema, realizzato angnazie ai finanziamenti
messi a disposizione dalla Ricerca, e iniziata Datembre 2007 ma gia
dall'inizio dellanno erano state implementate lezisni principali: sezione
anagrafica e gestionale (ad es. per la traccialiile date del precorso clinico),
sezione anamnestica, diario clinico medico e inferistico, fisioterapico, terapia,
scale di valutazione e sistemi di monitoraggio, nes@&d approfondimenti
diagnostici. La cartella clinica viene ora utilitzaanche al domicilio del malato,
attraverso I'utilizzo di personal computers potiati dotazione a ciascun membro
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dell’equipe, con possibilita di stampa di alcuniniati (ad es. il foglio di terapia)
al domicilio del malato.

E’ difficile misurare il valore dell'innovazione faormativa, che comprende
tecnologie, revisione dei processi organizzativimpatti aziendali relativi ad
efficienza, efficacia e out-come percepito dal paia.

Dalla realizzazione del sistema informatico detP del’'ao “G. Salvini”, reso
possibile anche grazie ai finanziamenti della Riagrsono stati individuati i
seguenti benefici non facilmente monetizzabili:

* Accessibilita ai dati del paziente attraverso ilséteolo Sanitario
Elettronico Aziendale e prossimamente anchec#sisiss che consente
di ottenere sempre le informazioni on-line a digpose di medici, degli
infermieri, dei fisioterapisti, del personale amisirativo, degli psicologi
e delle assistenti sociali e dei volontari dells@ddazione Non Profit. Lo
scambio di informazioni puo avvenire presso il ddhu del paziente e
comunque da tutti i siti presso i quali viene sxdlattivita di cura del
paziente domiciliare.

» Tracciabilita dei processi e riduzione degli errdavuti a registrazioni
manuali, spesso difficilmente interpretabili e sercontrolli automatici,
seguiti da numerose trascrizioni e notevole ridogiodel lavoro di
registrazione informatica in back-office.

* Riduzione dei tempi per la messa a disposizionde delformazioni
allineate in tempo reale e dei referti, con I'elazione delle attivita di
pedonaggio.

* Riduzione del carico di lavoro per I'eliminazionei gpassaggi intermedi e
diminuzione delle comunicazioni verbali e scrittamaalmente tra le varie
figure professionalicPTD.

* Miglioramento complessivo dei processi organiziatiwcura del paziente
attraverso una sempre maggior precisione dei pErcad esempio
nell’area della prescrizione e della impostazioomyprensibilita della
terapia.

» Supporto al paziente e ai famigliari tramite unawtoentazione completa,
sempre aggiornata, stampata in modo strutturhtarae leggibile.

* Miglioramento dell'efficienza del servizio percapitlal cittadino che puo
ottenere presso il proprio domicilio la stampa swumfato standard e
leggibile di tutti i dati fondamentali.

* Disponibilita di patrimonio informativo completo e€h consente
'elaborazione di indicatori e analisi complesse tpo clinico e
amministrativo.

» Dati completi accessibili dalle varie strutture enZioni ospedaliere
Aziendali: ambulatoripH, al domicilio dei medici reperibili o di guardia i
ospedale.
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* Predisposizioni per rendere possibile l'access@a d&lartella Clinica
Informatizzata Domiciliare anche da parte del medic famiglia, degli
operatori del sistemau118 o da altri specialisti.

» Sviluppo in ottica Patient Workflow

Notevole € il opportunita di sviluppare un sistetogalmente informatizzato
all'interno di una Unita sanitaria particolarmeremplessa quale e quella che
eroga oD, va tenuto presente che il confronto va fatto danfase storica
precedente, nella quale vi era solamente I'utilidebsupporto cartaceo.

La scelta dellascp dell’ao “G. Salvini” in fase pre-informatizzazione era stat
quella di utilizzare un sistema cartaceo a copidtiph@ autocopiante dalla
matrice.

Cio rappresentava l'unica possibilita per consen@mtemporaneamente nella
sede dellaucp (a disposizione degli operatori) e al domiciliajedcopie della
cartella sufficientemente aggiornate. La partetiredeai dati anagrafici e generali,
la copertina, essendo piu rigida doveva purtropgge® compilata 2 volte, con
dispendio di tempo durante la prima visita domacdi

E’ ovvio che, per ciascun operatore, vi era la ssita& di consegnare
giornalmente la documentazione cartacea, ad eseigiario clinico da inserire
nella copia della Cartella in sede. Vi era inolaenecessita di portare con se un
faldone con la modulistica cartacea “di scorta’irdzerire nella copia domiciliare
della cartella. Il medico doveva altresi compildroglio di sintesi della terapia,
da consegnare alla famiglia.

Indipendentemente dai risultati positivi, non marebili, sopra indicati,
I'introduzione dellaccipb e la sua entrata in funzione a regime, nel comdron
dell’analisi dei tempi con il supporto cartaceo poatato a importanti conclusioni:

1. non vi é stato, a regime, un onere temporale atjgaumper i medici
(Tabella 4.4);

2. per gli infermieri vi e stato un delta di circa inmo a sfavore della
cCID (Tabella 4.4). In termini annuali cio ha signiticairca 163 ore di
carico lavorativo aggiuntivo, pari a circa 9.800nati (1 minuto x
9.800 accessi infermieristici nel 2007). Si trataostro avviso di un
costo ampiamente ripagato dai risultati otteniéitraverso un sempre
migliore Controllo di Gestione automatizzato

Particolarmente interessante e stata I'analistivalaai costi della connettivita: i
costi per 'abbonamento del sistema di connettiVittdafone da e versoHcC
portatili in rete: il costo annuale totale e stdtal0.886 Euro pari a 20,97 Euro
paziente (0,70 Euro al giorno) (Tabella 3.31).
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Tabella 4.4 - TempisticaCCID in OD 519 pazienti

MEDIA
NUMERO nglﬁubﬁ;gg . DELTA DELTA*
OPERATORE ACCESSI/ RISPETTO AL
AR ELETTRONICO el | ANNUALE
ACCESSO
DOMICILIARE
5,31 min . .
MEDICO 5.871 (355850 +2min +195,7 h
INFERMIERE . . - .
PROEEaaER 9.823 min 5,02 (3,20-7,05); +3min +491,15h

*All’eccesso di tempo impiegato dagli operatorilastompilazione della documentazione clinica
con supporto informatico € necessario sottratenipo impiegato per I'immissione dei dati clinici
nel precedente data-base, effettuato in back-offagli operatori e stimabile in 60 sec. in media
per ogni accesso.

4.7. Controllo di Gestione e Contabilita analitica

L’attivazione di un modello di Ospedalizzazione Doitrare non pud prescindere
dallo sviluppo di un Controllo di Gestione e di Gailita Analitica, cosi come
del resto ogni attivita in ambito sanitario.

Nella realta italiana pero questi due strumentdéonentali per programmare
in modo dinamico la risposta ai bisogni dell’'utenxstenziale e reale non sono
sempre sviluppati contestualmente alla forniturgmistazioni sanitarie. Ancor
meno lo sono nell’lambito dei Soggetti erogatoriQlire Palliative nelle loro
differenti articolazioni.

Infine, tra i differenti livelli erogatori sinoralanalisi organizzativo/gestionali
Si sono concentrate soprattutto verso quelle @fpresso le Strutture sanitarie e
Socio-sanitarie: gli hospice, gli ambulatori e ydespital.

Le attivita domiciliari, per poter essere approfimchelle loro caratteristiche
funzionali ed economiche, richiedono una maggi¢eraione ed una specifica
volonta di analisi da parte sia del Responsabiléa d&truttura erogante sia del
management aziendale. Si tratta infatti di attiVit@centrate” e caratterizzate da
elevata personalizzazione delle prestazioni, s\ateiascun Operatore.

D’altro canto, nel processo gestionale, occorrdae¥iche la rilevazione
costante di un flusso di informazioni sull'attivigasulle modalita di esecuzione,
alla base del Controllo di Gestione, venga peraepibme un inutile
appesantimento del carico lavorativo giornalierecessario solo per attivita di
“controllo dell’efficienza “ del personale. In cgta prospettiva, gia da diversi
anni € in atto c/o I'Unita di Cure Palliative stathi, lo sviluppo e I'affinamento di
un sistema di analisi che garantisca, anno dopo,damessa a disposizione del
Responsabile della Struttura e della Direzionet&giaa Aziendale (e deNsL
Ente di Programmazione, Acquisto e Controllo) diti dassenziali per lo
programmazione quali-quantitativa delle attivita’allocazione delle risorse
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diviene cosi un processo dinamico che da una pastdica le necessita e
dall’altra il grado di risposta ai bisogni dellagmlazione assistita.

Va ricordato che il Controllo di Gestione dellaiath dell’Unita Cure
Palliative (cpP) dellao “G. Salvini” non riguarda solo [lattivita di
Ospedalizzazione Domiciliare, ma anche gli alielli di erogazione (Allegato
L).

Gran parte del percorso effettuato in questi arstaéo reso possibile dallo stretto
rapporto con I'Ufficio Programmazione e Controllelltho “G. Salvini”.

Un’altra notevole spinta propulsiva é stata rappn¢ata dal controllo costante
da parte delhsL sulle attivita dellucp, in particolare I'Ospedalizzazione
Domiciliare. Sin dalla prima Convenzione, stipula& 1999 tra Ao “G. Salvini”

e I'asL della Provincia di Milano 1 e sviluppata proprierpegolamentare le
attivita domiciliari di cure palliative, sono statinfatti concordati la rilevazione e
il monitoraggio costante di Indicatori di attiviel economici da parte dellecp,
con successiva comunicazione semestraleasila Cio si rendeva necessario in
guanto non vi erano indicazioni nazionali e regibsa quali dovessero essere gli
standard assistenziali al domicilio. Neppure vinerandicazioni sul rapporto
ottimale tra costi e qualita, necessario per landa@bne di un sistema tariffario in
grado di garantire un equilibrio economico tale pgamettere la stabilita delle
prestazioni erogate dallacp.

E’ emersa sin da allora la necessita di metterardopun sistema informativo in
grado di permettere agli operatori di rilevareatidli attivita e, nel contempo, di
monitorare nel tempo gli Indicatori prescelti.

Il Responsabile dellacp, in sinergia con I'Ufficio Controllo di Gestionec®n
I’Area Servizi Informatici e Informatici Asll aziendale, ha precocemente definito
I Centri di Costo dellaucp, utilizzando la filosofia di garantire la maggior
corrispondenza possibile fra Macroattivita dellege e Centro di Costo (Tabella
3.35)

Sin dal 1999 é stato percio previsto un Centro dst@ per le attivita di
Ospedalizzazione Domiciliare, allora definito “Paggio in Cura” secondo le
indicazioni regionali. L’attivazione del Centro d@osto ha permesso poi la
definizione del percorso di allocazione analiti@ dosti e delle entrate, queste
ultime derivanti dalla preventiva definizione diedtema di tariffazione.

Per la prima Convenzione, fra tutti i sistemi pb#sifu scelto quello della
“tariffa giornaliera omnicomprensiva per giornata doresa in carict,
successivamente adottata da alse lombarde e per il ricovero negli hospice.

Questo sistema e differente da quello che prevad&ariffa giornaliera
omnicomprensiva per giornata effettiva di assiséénzhe prevede un rimborso
solo per le giornate nelle quali vi sia un effeiti@ccesso da parte di uno o piu
operatori dell’equipe di Cure palliative

Va ricordato che, dal 1999 ad oggqi, il sistemafftaio e la sua valorizzazione
sono stati modificati, proprio in base ai dati egeerti dal Controllo di Gestione e
alla Contabilitd Analitica: sono stati introdotsino al 2006 elementi di
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“franchigia” (ad es. il non rimborso delle primedelle ultime 24 ore di presa in
carico e di limite temporale massimo alla preseairco da parte dellacp).

L'ultimo contratto prevedeva un tempo massimo despr in carico in
Ospedalizzazione Domiciliare di 90 gg, comunqueresbile in caso di accordo
fra MMG e Medico dellaucp. L'estensione del periodo di presa in carico nan e
pero caratterizzato da un incremento della quotandsciuta. Oltre i 120 gg. nulla
era dovuto allao “G. Salvini” oltre a quello che era stato riconosa per i 118
giorni di assistenza precedenti.

Sarebbe oggi possibile definire una tariffa omnipoensiva per ciascun paziente
assistito (sulla tipologi®@RG) in considerazione dell’elevato numero di malati
assistiti nel corso degli anni dallacp (3.465 pazienti dal 2001) e di altre
esperienze similari. Come gia ricordato nella pripugoblicazione dell'lReR su
questa tematica nel 2006, pensiamo che tale tamffaicomprensiva possa essere
valutata in 2.475 Euro a paziente al netto dei iCasherali di Azienda.

Cio ha reso possibile raggiungere ['obiettivo ialmente accennato, di
sottrarre dall'attivita giornaliera dell’equipe perativita di inserimento dati su
postazioni “stand alone” nelle due Sedi operatiresgo iPP.0O. di Garbagnate e
Rho, l'unica possibilita sino al 2006 in assenza miti portatili e di
implementazione del nuovo sistema informativo.

Nel corso del 2007 lo specifico Gruppo di Lavoroiherementato il numero di
Indicatori passando dai 37 richiesti in originel'daL ad un totale di 82 (Allegato
E). Cio consentira un sempre miglior approccio piteblematiche della Gestione.

Il passo successivo, previsto per il 2008/2009 spréllo di migliorare la
possibilita di elaborazione di alcuni Indicatoiinati, ad esempio quelli legati alla
rilevazione dei sintomi e delle variabili relatiabe terapie impostate.

Alla fine di un percorso iniziato nove anni fa sitfa percio disporre di un
sistemauser-friendlyin grado di fornire gli elementi qualitativi e quidativi per
poter monitorar@roxydi cost-effettivenessnche in questo settore.

4.8. Equilibrio economico della macroattivita dellaucp

| dati economici emersi dalla Ricerca sono in dirn quanto gia pubblicato
dal'lReR per la prima fase retrospettiva dell'asialdella ucr: [lattivita
domiciliare diobp dell’Unita di Cure Palliative ha avuto nel corsel @007 un
costo di 1.284.985 Euro (al netto dei Costi Gemexalutabili al 20%,
nell’esperienza studiata) (Tabella 3.36).

Questo costo puo essere espresso con 2 differerdialita (Tabella 3.38):

1. “per paziente assistito con tariffa omnicomprensipari a 2.475,88
Euro per i 519 pazienti seguiti;
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2. “per giornata di presa in cari¢ppari a 83,56 Euro per ciascuna delle
15.378 giornate.

Tali dati sono in linea con quelli rilevati costamtente nel corso del periodo
2001-2006 (Tabella 3.38).

Nel confronto con il sistema tariffario previstoldaRegione Lombardia per la
prossima sperimentazione regionale pep/’'di cui alla dgr VIII/007180 del 24
aprile 2008, va tenuto presente che il rimborso grernata di presa in carico
prevista in 60 Euro/pz/die, riconoscerebbe rimbimfgriori ai costi di produzione
dellaucp dell’ao “G. Salvini”, almeno per cio che riguarda i dati @007.

L’applicazione di questo regime tariffario avrebdbeterminato un Margine di
Contribuzione negativo di 210.000 Euro, che si Idaee incrementato
ulteriormente se si fosse aggiunto nei costi il 2086 Costi di Gestione Generali
dell’'a0 “G. Salvini” .

Va pero tenuto presente che il modelloodi sinora erogato dallacp studiata,
contiene elementi che, da soli, incidono notevolmesui costi e che non sono
previsti dalla tariffazione della prossima speritagrone regionale nethd:

» la reperibilita medica e infermieristica, notturmaefestiva e festiva e in
alcune ore della giornata (dalle 16,00 alle 20,0Rl0), non solo
telefonica ma anche con possibilita di accesso dbare successivo;

* l'erogazione e la consegna diretta e gratuita i tuarmaci (non solo
guelli connessi alla fase terminale), comprescsigeno;

* |'erogazione e la consegna diretta e gratuita aliditio di molti presidi ed
ausilii (ad es. letti articolati, presidi antidedioh etc); la nutrizione
artificiale, sia parenterale sia quella enterale.

e L'ucp di Garbagnate eroga, tramite un contratto di Outang
'ossigeno, sia in forma liqguida che gassosa, eogjazione di presidi
antidecubito di secondo livello. Nei costi dellar studiata € stata percio
inserita anche questa voce di spesa (Tabella 3.36).

E’ nostra convinzione che il nuovo sistema taritfaperimentale previsto possa
garantire I'equilibrio economico solamente pecpP in grado di assistere un
numero di malati non inferiore ai 400 I'anno, achuntensita assistenziale che la
CommissioneLEA Nazionale ha ritenuto essere il limite minimo perpkesa in
carico del malato da parte di un Servizio di cumligtive Continuative
Domiciliari: un ciA di 0,6, con attivita 24 ore su 24, 365 giorni han con
reperibilita almeno medica da parte di un medictladstruttura erogatrice (
AllegatiC ed ) .

Applicando infatti il sistema tariffario previstoalta dgr VI11/007180 per la
sperimentazion®p regionale citata ad una Unita di Cure Palliatiygc della

citta di Milano, che assiste 200 malati per unaattumedia di 35 giorni (7.420
giornate di assistenza I'anno), la quota totaleridiborso annuo sarebbe di
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445.200 Euro per le giornate di assistenza alléi qmarebbero aggiunti 30.000
Euro per la quota di ingresso di ciascun paziergs@in carico iroD.

Se si considera che per gestire i malati al domigbno necessari almeno 2
medici (per un costo di 160.000 Euro, ad un costédiomannuo di 80.000 Euro
'uno) e 5 infermieri (per un costo di 215.000 Ewain costo medio annuo di
43.000 Euro), solo queste 2 voci di costo assdsbes 375.000 Euro. Solo
I'aggiunta di un 20% di Costi Generali di Aziendarferebbe ad un margine di
Contribuzione EconomicovCE) negativo.

Il MCE aumenterebbe notevolmente la propria negativi& sensiderassero le
altre voci di costo interno (ad es. i farmaci ps@ivdalla dgr) o se il personale
fosse ulteriormente incrementato.

La possibilita di mantenere i costi di gestioneuadivello inferiore rispetto ai
rimborsi derivanti dalle tariffe regionali potrebbessere ottenuta solamente
attraverso alcuni interventi di riprogrammazionstgmale/organizzativa:

* riduzione del numero di prestazioni sanitarie sethali per malato (in
particolare gli accessi domiciliari);

* aumento del numero di malati presi in carico cgmno ad isorisorse di
personale;

 aumento del numero di prestazioni giornaliere patatn, ad esempio
riducendone la durata media di ciascun accesso;

* incremento del numero annuo di giornate di preseanco per malato in
oD, aumentando la durata media di presa in caricegadcentivando le
attivazioni precoci);

e riduzione dei costi del personale, attivando adngse contratti libero
professionali “a termine” costi inferiori per il ®nale dipendente degN

Da un punto di vista generale I'equilibrio economidi un’Unita erogante cure
palliative domiciliari, in particolare iroD, pud essere raggiunto solo nel caso
venga pre-definito un sistema tariffario adeguatovalli quantitativi e qualitativi
delle prestazioni erogate, sulla base dell'andBsicosti necessari per produrle.

La definizione del sistema tariffario e la sua vatmazione dovrebbero percio
basarsi su una precisa analisi dei costi. Comealefito nel paragrafo precedente
ci0 puo derivare solamente dalla messa a puntondBigtema di Contabilita
Analitica inserita nel piu ampio processo del Colfirdi Gestione.

Sul versante dei costi € ovvio che il volume (eglalita) delle prestazioni
erogate e quindi i costi per produrli siano unaialale che dipende da molti
fattori.

Numero di malati assistiti

Innanzitutto occorre considerare il numero di madetsi in carico ogni anno: cio
dipende dal territorio di attivita dellacp e dalla utenza potenziale che, nel caso
delle cure palliative domiciliari oncologiche eettamente collegato al tasso di
mortalitd per neoplasia. Un conto e operare inarritorio di 200.000-250.000
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abitanti, come nel caso di alcunep della citta di Milano, un altro e fornire
prestazioni in un area con oltre 400.000 residecwine nel caso studiato
dell’Azienda Ospedaliera “G. Salvini”.

In termini di costi e di economia di scala é evigevi sia notevole differenza
nell'analizzare una realta nella quale 1.000 malgtii anno sono assistiti grazie
all'intervento domiciliare di 5 equipe specialistec provenienti da altrettante
Aziende Ospedaliere (e da Unita specialistiche iderda origine, anche se fra
loro funzionalmente collegate), rispetto a un’altedla quale una singolacpche
segue 500 malati ogni annodm.

Criteri di ammissione

Una seconda variabile di ordine generale e queliiva ai criteri di ammissione
dei malati in un servizio dob. E’ ovvio che se alla presa in carico vengono
ammessi pazienti con minor complessita assistenz@ratterizzati da minori
bisogni, siano anche minori le necessita erogatideeasempio vi € la necessita di
un minor numero di accessi domiciliari nell’unitai ¢tempo, in genere
settimanalmente, da parte di ciascuna figura psadaale che compone I'equipe
di ob. In altri termini piu lungo € il periodo di Presacarico minore e iciA
medio (Tabella 3.8 ).

Si pensi alla diversita fra il porre tra i critéfiaccesso un Indice di Karnofsky
uguale o inferiore a 40 e una aspettativa di vifariore ai 30 giorni, rispetto al
considerare quali limiti alla presa in carico ks uguale o inferiore a 50 e 90 gg
di aspettativa di vita.

Le tipologie dei malati e la loro complessita séeebotalmente diverso e, in
rapporto dipendente, lo sarebbero i costi assistknz

Accessi domiciliari

Una terzo punto da tenere presente € quello relayi standard di frequenza e
durata degli accessi al domicilio di ciascuna dBfiare professionali impegnate
nell’equipe. Poiché, come gia ricordato, il perdeneappresenta la voce a
maggiore incidenza nel costo di gestione (Tabel&6)3non & pero sufficiente
calcolare il numero degli accessi e la loro durataltiplicandoli per il costo
medio. Infatti € noto che, nell’assistenza domacd] a seconda dei modelli
organizzativi, per produrre attivita di Assisteriigetta (AD) &€ necessario disporre
di una quota spesso notevole di cosiddetta Asgiatemndiretta AI),
corrispondente in genere ad attivita effettuatepgatonale della equipe presso la
struttura logistica di riferimento. Per ridurreasti sarebbe ad esempio sufficiente
abolire la riunione o le riunioni di equipe settimadi, la supervisione dello
psicologo dell’equipe, non prevedere momenti diitaubn consegnare i farmaci,
I presidi, gli ausili e altro materiale sanitaricdamicilio (caratteristica dellap).

E owvio percio che il rapporto medio annuo fra Wité Diretta e Attivita
Indiretta, calcolando il debito orario del pers@naklativo, rappresenta una
variabile importante nell’analisi dei costi: si gead una Unita nella quale questo
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rapporto viene mantenuto al 60% nei confronti dieahelle quali il rapporto
AD/AI viene mantenuto al 50% oppure al 40%.

Analisi dei bisogni e Coefficiente di Intensita Astenziale

Per analizzare con chiarezza i costi di produzi@mrebbe preventivamente
dichiarata la ripartizione media, preventivamemipastata, delle prestazioni fra
le varie figure professionali, in quanto anch’epsa incidere profondamente sui
costi di produzione, oltre che sull’efficacia dattivita. Notevolmente diversa
sarebbe infatti una situazione nella quale si gseracon un Coefficiente di
Intensita Assistenziale globale di 0,6 ripartita fino 0,3 del medico e uno 0,3
dell'infermiere, rispetto ad altre con 0,2 del ntede 0,4 dell’infermiere, oppure
una terza con 0,2 del medico, 0,2 dell'infermidrd, dell’operatore di supporto
socio-sanitario, 0,1 del fisioterapista.

D’altro canto ilciA potrebbe essere mantenuto elevato pur con casinmente
ridotti se ad esempio esso fosse garantito dajledi professionali a minor costo:
si pensi ad esempio ad umA di 0,8 per paziente con quote differenziate
rispettivamente di 0,1 per il medico, 0,3 per Emhiere e 0,4 per gli operatori di
supporto socio-sanitario.

E’ evidente che, in questo settore come in altatng alla fragilita e all’assistenza
domiciliare, tutto dipende dai bisogni assistendal malati e delle loro famiglie:
nel settore delle cure palliative oncologiche eganticolare dellaob sarebbe una
contraddizione in termini se le prestazioni al daha fossero in maggior misura
garantite da figure non sanitarie. Tutte le espegeinternazionali e nazionali
dimostrano infatti che, pur non essendo escludereiecessita legate alla sfera
sanitaria sono particolarmente elevate nei matatinali negli ultimi 90 giorni,
in particolare negli ultimi 30 e nei malati affetta tumore. Si pensi ad esempio
alle necessita di controllo di sintomi difficili gle il dolore e la dispnea, Il
trattamento delle piaghe da decubito e alla neeslslla sedazione palliativa
caratteristica di molti malati (Tabelle 3.14 e 3.22

Cio non significa che non debba essere data rigmodbisogni socio-sanitari,
sociali e psicologico-relazionali-affettivi dei naéil ma che, se si vuole supportare
realmente il malato e la famiglia il costo delatenza dipende in maggior parte
dal personale sanitario utilizzato. Non tener catitoio sarebbe come ipotizzare
di programmare l'assistenza in aree sub-intensivea omedia assistenza
privilegiando il numero e l'attivita degli operaia@ocio-sanitari, partendo dalla
considerazione che alcune prestazioni socio-s@gano comungque necessarie.

Personale
Nell’'analisi dei costi del personale, inoltre, debhb essere dichiarate sin

dall'inizio variabili fondamentali quali la modaditdi rapporto contrattuale tra
Ente erogatore e l'operatore: € ovvio che un cantealutare il costo di un
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dipendente pubblico con rapporto a tempo indetatojnun altro € considerare
quello riferito ad un contratto libero professiaalmagari con un numero
predefinito di accessi settimanali e/o di paziesgguiti settimanalmente. Una
banale considerazione €& quella relativa agli osedali: nel primo caso sono a
carico della struttura e quindi compresi nel caitbpersonale. Nel secondo, sono
in genere a carico del lavoratore e quindi non i@apwi costi di produzione. Nel
settore delle cure palliative ed in particolarguella degli interventi a domicilio,
si tratta di variabili di non poco conto. Cio sdjpu#to in considerazione del fatto
che le equipe di moltecp del ssN possono ancor oggi operare in quanto una
parte, a volte consistente del personale & fomdtaOrganizzazioni del Terzo
Settore con contratti libero professionali a promeE’ del tutto evidente che, dal
punto di vista dell'analisi dei costi del persondbe gestione diretta da parte di
strutture debsNé penalizzata soprattutto se confrontata con qdellarivato, sia
esso Non profit o For profit.

Reperibilita

Un altro punto essenziale per la valutazione dstacdel personale, anch’esso in
relazione al modello organizzativo/gestionale, @llguriferito alla presenza o
meno di una reperibilita notturna, alle eventuasde di estensione diurna,
prefestiva e festiva alle figure professionali emilte. Il costo non e relativo solo
alla valorizzazione delle ore in pronta disponthiliSoprattutto per le strutture a
gestione totalmente pubblica vi € la necessita ahsiderare l'incremento
numerico del personale necessario per garantiterfastica sulle 24 ore, 365
giorni I'anno. Cio riguarda soprattutto i casi rggiali il numero di chiamate
telefoniche per turno di reperibilita € elevatodipendentemente da fatto che
possa essere 0 meno seguito dall’accesso domecdili’'operatore. Ancora una
volta va segnalato che l'attivazione della repétébper I'oD dipende dal modello
e dal contesto nel quale si opera. Ad esempioa medita studiata dalla Ricerca, il
modello organizzativo prevede attualmente una feiieck medica pomeridiana
dalle ore 16,00 alle 20,00 nel territorio del De¢to di Rho e,
contemporaneamente, per I'Unita di degenza hospiede fasce notturne dalle
20,00 alle 08,00 e prefestive e festive su tuttrntitorio. Sono inoltre attive 2
reperibilita infermieristiche, una per il territordi ciascun Distretto nelle fasce
orarie notturne, festive e prefestive. Il protocotirganizzativo interno prevede
inoltre che la prima chiamata giunga sempre al omedli quale decide in base alle
informazioni cliniche e alle altre necessita evidate nel contatto telefonico se
fornire solamente un consiglio/consulenza telefonse recarsi al domicilio da
solo oppure con l'infermiere oppure se dare indaaz all'infermiere reperibile
ad effettuare un accesso solamente infermieris@eesta modalita non € invece
la norma nelle realta di cure palliative domiciliaerogate da molte
Organizzazioni non profit: la prima telefonata itifaarriva di norma
all'infermiere. Cio probabilmente dipende anchelalalifferente tipologia di
rapporto professionale che, come gia riferito, éssp libero professionale nel
settore privato, con possibilita di predefinizioree accettazione da parte
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dell'infermiere  di  modelli  organizzativi carattexati da  maggior
responsabilizzazione del personale infermieristico.

Un abbattimento dei costi riferibili alla reperibdl, mantenendo nel contempo
un’attivita sanitaria domiciliare 24 ore su 24, @sgibile utilizzando servizi gia
esistenti sul territorio, quali il Servizio di Camtita assistenziale (ex Guardia
Medica) oppure il Servizio di Emergenza/Urgenza. Q@est'ultimo, ad esempio,
e il modello attuato nell’ambito della Sperimentam sulla Ospedalizzazione
Domiciliare in cure palliative c/o la citta di Mita, conclusasi nel 2007 ed in fase
di estensione sperimentale a tutta la regione.uestp caso e prevista la sola
reperibilita medica telefonica da parte delleap con successiva attivazione del
Servizio 118 o di Continuita Assistenziale, in eédae alla tipologia di bisogno.

E’ intuitivo il fatto che la garanzia della repalith da parte del personale di
una stessa equipe dcpP sembra rappresentare la soluzione tecnicamentereig
e ottimale anche da un punto di vista relazionétepero tenuto presente che, nel
caso di dimensioni troppo elevate del territoriativita, ad es. oltre i 7-800.000
residenti o di reperibilita garantibili dal perstadi piuucp “a rotazione”, questo
aspetto relazionale non verrebbe garantito.

In considerazione delle cause relative alla ri¢hiels consulenza domiciliare in
reperibilia, in genere collegate al peggiorametgbquadro clinico o a situazioni
di pericolo percepito dalle famiglie, € pero evigenhe l'intervento di equipe o
professionisti differenti dallaucp, soprattutto se caratterizzati da mission
differenti da quello della medicina palliativa, poso portare ad un elevato tasso
di ricovero conseguente all'accesso sanitario dibiarie. Si pensi ad esempio a
guanto potrebbe avvenire se un Mezzo di SoccorBask, di regola senza equipe
medica a bordo, venisse attivato dal 118 in cagadiverificatosi al domicilio in
un paziente terminale. In questo caso l'equipe, pmsta da soli soccorritori,
dovrebbe eseguire obbligatoriamente alcune tecnigheimatorie quali il
Massaggio Cardiaco Esterno e la Ventilazione eife con pallone tipo Ambu
ed eventuale successivo trasporto del malato aurel caso di ripresa delle sue
Funzioni vitali. Cio potrebbe creare forti tensimon una famiglia che aveva
attivato, perché in panico, l'unica risorsa samtadisponibile in Urgenza al
domicilio 24 ore su 24 Va ricordato che neppurecantatto telefonico diretto
con il Medico dellaucp potrebbe interrompere la catena del soccorso sopra
descritta .

Oltretutto, anche un medico specialista esperseimizio sull’automedica 118,
ad esempio un Anestesista/Rianimatore, si trovereisb estrema difficolta
nellassumere decisioni relative alla non attivaeiai manovre rianimatorie e/o
all'inizio di sedazione palliativa, in assenza diereenti di valutazione
fondamentali, quali ad esempio informazioni climcul malato terminale in fase
di E/u, della espressione della volonta del malato epihioni chiare del nucleo
famigliare nel suo complesso.

Dai dati della Ricerca € emerso che durante larit@fig& notturna, nel 2007
vi sono state 433 chiamate telefoniche (media lrtée, min 0 max 8) (vedi
Tabella 38). Di queste, 76 sono state seguite daaoesso domiciliare del
medico. | ricoveri conseguenti all’'accesso in répkta sono stati solo 3.
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E’ ipotizzabile che il numero di ricoveri avrebbetgpto essere notevolmente
superiori in caso di interventi domiciliari da partiel Servizio di Continuita
Assistenziale o del 118, volte a garantire la cwita nelle 24 in assenza di una
reperibilita della equipecp. Se ad esempio il numero di ricoveri fosse stato s
il 50%, dei 73 accessi conseguenti alla chianrataperibilita (avendo sottratto i
3 ricoveri alle 76 visite domiciliari) vi sarebbestati a 37 Ricoveri Ordinari in
reparti di Medicina con un onere aggiuntivo peBdrvizio Sanitario Regionale,
dovuto a ricoveri palesemente impropri. Ad DRG medio per Ricovero
Ordinario per patologia neoplastica pari 3.50008t0 per ilssr sarebbe stato di
129.500 Euro.

La Ricerca ha permesso la creazione di uno strion&ntcip che, se inserita
in rete, a disposizione quindi non solo del perkondella ucp, potrebbe
migliorare la possibilita di accedere a informazioliniche aggiornate, per tutto
il personale sanitario coinvolto nell’attivitd dariliare, purché dotato di accesso
allaccip. In ogni caso rimarra indispensabile il contaitetto tra gli operatori.

L’attivazione della Cartella Clinica Domiciliare pkobD presso lascpdell’ao
“G. Salvini” gia sin d’ora ha notevolmente facititalo scambio di informazioni
all'interno dell’equipe: in qualsiasi momento neld ore, gli operatori delle
equipe reperibili sono in grado di accedere altab da qualsiasi sede (proprio
domicilio, in viaggio, al domicilio del malato) trate il proprio PC portatile in
dotazione, connesso al Server aziendale.

Farmaci, presidi, ausilii e materiale sanitario

Un’altra voce importante nell’analisi dei costildeb e quella relativa ai farmaci
erogati e consegnati gratuitamente al domiciliob@lia 3.36): in questo caso &
importante definire innanzitutto quali farmaci vanmgarantiti in erogazione
diretta. Nel caso dellascp dellAzienda “G. Salvini” il contratto con AsL
prevedeva la fornitura tutti i farmaci di cui il fae0 ha bisogno, quindi non
solamente quelli collegati alla sua fase di teriit&aSi € trattato di una scelta
basata sulla seguente filosofia assistenzialemoehento in cui si definisce che il
modello di assistenza e I'Ospedalizzazione Donaieli tutto il percorso
assistenziale, quindi anche I'erogazione dei farregebbe dovuto spettare alla
struttura erogante

Questa non e stata la scelta della gia piu valédéacsperimentazione di Milano,
nella quale i farmaci da fornire direttamente eilgtamente sono stati solo quelli
connessi alla fase di terminalita (ad esclusiorBodsigeno). Tale scelta é stata
mantenuta nel progetto di estensione dellin cure palliative in oncologia a tutta
la regione di cui alla piu volte citata dgr VIII/@D80. Non si tratta di una
decisione di poco conto da un punto di vista ecacorse si tengono presenti ad
esempio i casi sempre piu frequenti di trattameotm farmaci ormono-
chemioterapici a indicazione palliativa.

| costi relativi alla erogazione diretta di farmatidomicilio da parte dellacp

non sono solo collegati al costo dei farmaci, ésta ridotti del 50% per gsNin
caso di erogazione da parte delle farmacie intpgedaliero, ma il loro calcolo
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dovrebbe essere incrementato in rapporto al temgdicato dal personale
dell’equipe dellaucp per:

1. predisporre le quantita di farmaci adeguate al worssettimanale;
2. consegnare al domicilio le confezioni con relagivecedure di carico e
scarico.

Queste ultime sono particolarmente complesse re dagli oppioidi. D’altro
canto, se I'erogazione non fosse diretta, vi seatgmunque da parte del medico
dell’'equipe la necessita di compilare un modulgoaiposta terapeutica per il
medico di medicina generale, per il parente dingalo studio del mmg, per il
mmg di prescrivere il farmaco/i farmaci sul ricettadel SSN (naturalmente se
condivide il progetto terapeutico) e per il paredierecarsi successivamente in
farmacia.

Tali tempi potrebbero essere ridotti nel caso fasseessa al medico delap
la possibilita di una prescrizione diretta con ttemeéo delssN ma cio non e la
norma nel nostro Paese. La situazione per il faarglsarebbe complessa nel
caso di doppia modalita di fornitura: una partefdenaci da parte dellacp, con
erogazione diretta o con prescrizione diretta, @ parte con prescrizione da parte
del mmg.

La complessita e evidente anche dal punto di et Contabilita Analitica:
ad esempio se lascp di Garbagnate fosse selezionata per la prossima
sperimentazione regionale soi dovrebbe attivare un sistema di contabilita
differenziata.

Dovrebbero infatti essere scorporati i farmacibamsati all'interno della quota
giornaliera omnicomprensiva di 60 Euro per malasistito dagli altri farmaci
non inseriti nella lista e quindi da prescriversncicettario deksn (vedi allegato
1 alla dgr V111/007180),

Va ricordato che il costo di questi farmaci, nom porniti dalla Farmacia
ospedaliera delko “G. Salvini”, costerebbero il doppio allsL e alssRegionale

Particolare attenzione nell’analisi dei costi vataoad un particolare farmaco,
spesso sottovalutato, ma indispensabile raba nelle cure palliative in genere:
I'Ossigeno. Anche in questo caso il costo non &tirg al solo principio attivo ma
anche al sistema erogativo che, in quest'area, dmssere particolarmente
efficiente. Si tratta in genere di un servizio ftonin out-sourcing, da aziende
specializzate in grado di fornire tutto il supporkogistico necessario alla
consegna e al ritiro dei contenitori e dei sistenoigatori (bombole per I'ossigeno
gassoso e contenitori/erogatori per I'ossigenadiglue alla loro manutenzione. In
effetti la complessitd dell'organizzazione di qaedtpologia di attivita ha
consigliato laucp studiata alla stipula di un contratto con corripe economico
riconosciuto ad un Ente terzo.

La stessa considerazione e relativa alla conselgdangicilio di farmaci/presidi

ed ausilii; in questo caso le modalita erogativespno essere differenti. Una
parte del materiale pud essere consegnato dalipeedirettamente al domicilio
(ad es. pannoloni, garze, cateteri etc), una garfeessere ritirata dai famigliari
c/o una delle due sedi dellepP e una parte puo essere consegnata al domicilio da
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personale non sanitario (ad es. volontari, Aziepdata etc). E chiaro che, nel
caso di numeri elevati di malati assistiti in linégd es. sopra i 30-40) vi é
necessita di stoccaggio e di manutenzione/ricood&@nento di una parte del
materiale (ad es. lettini, sistemi antidecubitetesni infusionali, presidi etc).

Anche quest’area rappresenta quindi una voce docesariabile a seconda del
modello organizzativo/gestionale e del tempo newessper I'erogazione del
servizio: ad esempio, per lacp studiata, la consegna a domicilio ha un costo
nullo perché viene effettuata dai volontari di Bresa Amica. Questo servizio
viene attuato nel caso di famiglie disagiate, cbe dispongano della possibilita
di ritirare i presidi presso il deposito a dispasie, c/o ilpodi Garbagnate. | costi
aumenterebbero invece notevolmente se fosse meuistcontratto con una
Azienda in grado di effettuare le consegne al domiper tutti i malati.

Va inoltre considerato che l'organizzazione deltmsegna, del ritiro e del
condizionamento/sostituzione del materiale € comangnerosa per lacp in
quanto un operatore, ogni giorno, deve dedicansiptetamente a questa attivita,
per rispettare la indicazione contrattuale cesl’della Provincia di Milano 1.

Questa attivita & stata completamente informatzrat’ambito della Ricerca.

Anche per cio che riguarda i sistemi antidecubiteatondo livello, 'Azienda
ha scelto I'out-sourcing invece dell’acquisto, andde si e in fase di studio su
guale sia il sistema ottimale.

Trasferimenti del personale, mezzi e carburanpausa mensa

Un’altra voce di costo importante e relativa astesimenti del personale. Si tratta
di una voce di costo indissolubilmente connessaaal Anche questi costi e la
loro valutazione dipendono strettamente dalla tigal di scelta da parte del
Soggetto erogatore. Infatti i mezzi di trasportotrglobero essere messi a
disposizione del personale dal’Ente erogatore, deeida di acquisirli con
formule differenti, ad esempio I'acquisto, il leagioppure I'affitto.

Oppure potrebbe essere scelta la strada del rimbarksilometrico
omnicomprensivo per l'utilizzo dei mezzi di progée del personale. In
quest’ultimo caso va tenuto presente che la ceest# costo del carburante,
evidenziatasi nel corso del 2007 e in rapida ctes®l 2008, dovrebbe prevedere
un metodo dinamico di adeguamento dei rimborsi, qmaT sottodimensionare |
costi di produzione attraverso un ingiusto meccuaaisli ricarico sul personale
che utilizzi il proprio mezzo di trasporto.

Anche le problematiche connesse al costo dellacAsszione e del bollo
andrebbero tenute in considerazione, soprattuttol’@emento di possibilita di
incidenti durante lo svolgimento dell’attivita. Nehso dellaucp dell’'ao “G.
Salvini” la scelta storicamente consolidata e statella di differenziare la
tipologia di mezzi tra i medici, che utilizzano rfhezzo di proprieta, e gli
infermieri e il fisioterapista, che utilizzano i e aziendali.

Da un punto di vista economico, nel caso di acguise dei mezzi da parte del
Soggetto erogatore, vanno annualmente valutasti dobammortamento.

Tra i costi indiretti vanno infine inseriti quetielativi al tempo di trasferimento
necessario verso la sede della mensa o del luado ger il pranzo: da un punto
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di vista strettamente economico € evidente checddtas dovrebbe indirizzarsi
verso un sistema di rimborso a ticket restaurantregitato in strutture di
ristorazione presenti su tutto il territorio diiata. Cio consentirebbe la riduzione
dei tempi necessari all’operatore per recarsi dalée dell’'ultima visita
domiciliare alla mensa aziendale (con i relativnpe “morti” di parcheggio del
mezzo e di trasferimento verso e dalla mensa) & dade della mensa al
domicilio della prima visita pomeridiana. Oltretutta scelta dei ticket-restaurant
consentirebbe una riduzione del costo carburarde ronborso chilometrico, in
quanto il numero dei trasferimenti sarebbe sicuraengdotto.

Anche questa voce di costo diviene importante sedk di attivita erogata e
il numero di operatori coinvolti sono elevati: grnsi al risparmio possibile se solo
venissero ridotti per la “pausa mensa” 30 minutg&rno per ciascuno di 10
operatori attivi in una equipe in grado di assest&0-60 malati in linea.
Equivarrebbe a 5 ore/giorno (a costo differente freedico, infermiere,
fisioterapista o operatore di supporto), per alm8@6 giorni I'anno: 1.500 ore
I'anno a disposizione per altre attivita.

Nell’analisi generale dei costi di produzione vau® presente che, in genere,
gli Enti Erogatori che stipulano contratti liberaofessionali con 1 propri
operatori, ad esempio le Organizzazioni Non Profin prevedono il rimborso
per il pasto: in questi casi percio questa voceinoide sui costi di gestione.

Costi della informatizzazione e per la comunicazdm dati

Nel caso dellaucp studiata, ad alta informatizzazione e con posgibidli
comunicazione “mobile” dei dati tramite scheda ftaleca connessa aprcC
portatili, vanno tenuti presenti i costi di comwEone: come gia indicato al
paragrafo per 6D di 519 pazienti nel 2007 lacp ha avuto costi per 10.886 Euro
pari 0,7 Euro pz/die (Tabella 3.31).

Vanno inoltre considerati i costi di investimenter o sviluppo software, per il
dataware house, per l'acquisizione dell’hardwargee la manutenzione che
possono essere importanti nelle fasi iniziali: adrepio nel 2007 sono stati pari
28.127 Euro.

D’altro canto, come é stato piu volte ricordatoatnformatizzazione “user
friendly” garantisce l'acquisizione di molti dati alla cartella clinica
informatizzata, permette di rifornire di dati caodfail cruscotto di indicatori
necessari per un efficiente Controllo di Gestione.

Costi vari

Dall’analisi effettuata non sembrano invece incgdar misura significativa altre
voci quali i costi per 'esecuzione di esami laloritici, i costi economati.

Costi Generali

Un ultimo punto, essenziale pero per la definiziale costi dellaucp e in
particolare della sua area di intervento deltaé quello relativo ai Costi Generali

95



Aziendali. Poiché questa modalita di calcolo e elghte fra una Azienda
Sanitaria e I'altra il calcolo medio utilizzato &® del 20%, ma esso puo in realta
oscillare in modo anche significativo tra una Stma Sanitaria e l'altra.

Va tenuto presente pero che, allinterno di unacanUnita Produttiva
caratterizzata da differenti macroattivita, i Co&enerali potrebbero essere
ripartiti in modo differente a seconda delle modgtiroduttive.

In effetti cio e particolarmente evidente per unait® come laucp di
Garbagnate Milanese che opera su 5 Macroattivigttivita domiciliare in
consulenza e oD, Ricovero Ordinario in hospice e per terapia d#bre, Day
hospital, ambulatorio e consulenza specialistit@iospedaliera.

4.9.Integrazione con I'Associazione Presenza Amica e
criticita rilevate

L’Associazione Presenza Amica ha partecipato alldizzazione della Ricerca in
tutte le sue fasi, attraverso l'attivita ai Grupgii Lavoro (Tabella 1.3). Ha
collaborato nelle attivita di analisi e di sviluppche hanno portato alla
elaborazione del software gestionale, in partieoladella sezione relativa al
volontariato. Tale sezione e stata costruita in onaih poter calcolare
automaticamente gli Indicatori identificati dal @po di lavoro ad hoc (Allegato
E, Indicatori da 36 a 45)

Come gia ricordato in questo capitolo lo svilupps software inserito nella
Cartella Clinica Informatizzata Domiciliare in itito presso laucp di
Garbagnate Milanese ha portato alla realizzazioneind sezione specifica
dedicata alle attivita di volontariato (Allegato.D)

Sino al 2006 infatti, tutte le attivita svolte dabdlontari erano registrate su
cartaceo, con difficolta successiva ad elaboraraoeitorare i dati di attivita.
Come piu volte ricordato, cio € alla base dellavigdt di Controllo di Gestione
fondamentali per qualsiasi Soggetto erogatoretuhitatdi servizio alla persona.

Ad oggi infatti, la maggior parte delle Organizzadi non profit attive nel
volontariato a quella di erogazione diretta devizésanitari e socio-assistenziali.

Poiché “Presenza Amica” ha invece conservato daldafondazione il ruolo di
Organizzazione di volontariato “puro”, con gratuitielle prestazioni fornite
nell’lambito delle cure palliative, ha rappresentato modello ideale per poter
studiare la possibilita di introdurre elementi dirfrollo di Gestione nelle attivita
prestate a sostegno e a integrazione dellUnit&ulie Palliative dell’Azienda
Ospedaliera “G. Salvini”.

Lo sviluppo del software dedicato alle Organizzazimon profit € un prodotto
che gia sin d'ora pu0 essere esportato ad altrig&tigdel Terzo Settore
interessati allo sviluppo organizzativo, soprattuse in integrazione con una
Unita di Cure Palliative.

96



Nel corso del 2007 e nei primi mesi del 2008 Raté di Presenza Amica, grazie
ai finanziamenti ed allo stimolo costituito dallac&ca si € sviluppata nelle
seguenti aree:

» Partecipazione alle attivita assistenziali deltap, sia al domicilio sia in
hospice, con presenza dei volontari sia alle #dtidi Assistenza Diretta
(accessi del volontario al domicilio e in hospicga nell’Assistenza
Indiretta (ad esempio partecipazione agli Incordii equipe e di
supervisione psicologica).

e Supporto a attivita erogative non previste datia.

» Organizzazione di attivita formative per i volontar

» Sostegno alle attivita formative degli operatofialecr.

» Attivita di ricerca e sviluppo.

« Attivita di informazione alla popolazione.

La ricerca ha anche consentito di evidenziare &ariticita, il cui superamento
sara fondamentale per lo sviluppo futuro del maddil integrazione Pubblico-
Privato non profit caratteristico della realta saa. Segnaliamo fra tutte:

1. Progressiva Riduzione del numero di volontari coltiwnell’attivita di
oD in conseguenza alla progressiva riduzione dellatdumedia di
presa in carico dei malati osservata dal 2001 ab2@a 42,1 gg a
29,34 con solo lieve inversione di tendenza nel72(D,41 gg. |l
numero di volontari attivati nel 2007 € sceso ahimb storico per
I'attivita domiciliare: 10 pazienti attivati conviblontari operativi.

2. Necessita di riadeguare la formazione dei volorgasendo mutato il
setting prevalente di attivita: dal domicilio alipice.

3. Difficolta organizzativo/relazionali nella attivitadi erogazione
domiciliare dei presidi.

4. Riduzione del turn-over dei volontari e dei cooedori, conseguente
al calo del numero di nuovi inserimenti e “stagoag’ del gruppo
storico, con il rischio di perdita di elementi dindmicita iniziali e
entusiasmo tipiche delle Organizzazioni di volowatar con il
progressivo prevalere di dinamiche di conflittualitterpersonale.

4.10. Aumento del livello di competenza degli opama

La Ricerca ha evidenziato la necessita che un’Utiitéure palliative che eroga
Ospedalizzazione Domiciliare e I'associazione ehaffianca siano caratterizzate
da un percorso formativo e di crescita culturaletaote e, se possibile, integrato.

Le attivita formative rappresentano tra I'altrosiasne alla ricerca, uno degli
strumenti essenziali per combattere il burn-outtr&ita di un pericolo costante
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per il personale attivo nei settori a diretto cttiotaon la grave sofferenza, fisica e
psichica di malati e famiglie, con l'ineluttabilidel peggioramento del decorso
clinico, sino alla morte, con la presenza di str@s®tivo elevato e concentrato
nel tempo, con la necessita di assumere decisiortalle importanza, spesso in
situazioni non ordinarie. Questo € il settore tipidi intervento delle cure

palliative.

Una delle prime manifestazioni di questo evento, @ singolo operatore
puo estendersi in modo epidemico a tutta I'equipeppresentato dalla comparsa
di conflitti relazionali, alla base dei quali spesa sono difficolta o errori di
comunicazione.

I momento formativo rappresenta una fase socializ che, se ben condotta
puo, se non escludere, almeno limitare I'estendaéesiburn-out, offrendo nel
contempo ai malati e alle loro famiglie la migligaranzia di ottenere le migliori
cure possibili in quel momento. Una corretta farone riduce oltretutto al
minimo le variabili connesse alle differenze indivali tra gli operatori basate su
gap culturali.

La ricerca ha permesso di effettuare differenti rapntnindirizzati all’'aumento
di competenza del personale (Allegato G):

il primo é stato indirizzato alla crescita nella ngmetenza
informatica, in particolare per cio che riguardas@émpre miglior
utilizzo della Cartella Clinica Informatizzata Dariliare.

|l secondo é stato orientato verso una formaziofigico-
organizzativa, su tematiche centrali quali la sexez palliativa, la
cura del dolore, in particolare con gli oppioidi gg#ori e il ruolo
del volontariato.

Ai momenti formativi, anche a quello informaticoartno partecipato tutti gli
operatori, sia i professionisti dellecpsia i volontari di Presenza Amica, in quanto
una specifica sezione informatica era riferita alfiivita della Associazione e dei
suoi volontari.

In questo settore I'attivita formativa va prograntaneon regolarita e va introdotta
nel debito orario dell’equipe, cosi come del rgstvisto dai contratti vigenti per
i Dirigenti medici e per tutto il personale del Coanto.

4.11. Esportabilita del modello

Riteniamo che il modello studiato possa essereditto in altre realta. Infatti
con la dgr VIII/007180 del 24 aprile 2008 la stefsgione Lombardia, per la
prima volta nella sua programmazione sanitaria,pf@osto I'estensione del
modello sperimentale dbob in cure palliative oncologiche a tutta la regione,
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basandosi anche su molte valutazioni che la prama flella Ricerca IReR aveva
gia permesso di approfondire nel corso del 2006.

Sara interessante confrontare i risultati della ri@pntazione regionale
lombarda con quelli della Ricerca qui presentaia: gin d’ora sono emersi
elementi interessanti di comparazione con i risudtella prima fase della Ricerca
di op in cure palliative in oncologia effettuata a Mitamell’ambito del cd
Progetto “Piano Urbano” e conclusasi nel 2006.

Premessa essenziale per I'esportazione del Mogetposto € il rispetto dei
seguenti passaggi:

1)
2)
3)
4)
5)

6)
7

8)

9)

Definizione del target e Analisi del contesto.

Definizione quantitativa dell’'utenza potenzialecale da assistere.
Definizione dei criteri per 'accesso dell'utenzeésarvizio diob.
Definizione degli aspetti burocratici.

Studio e programmazione degli aspetti comunicasicina i Soggetti
impegnati nella rete assistenziale della quate lentra a far parte,
favorendo l'informazione della popolazione.

Definizione degli aspetti Gestionali ed Organizzati

Studio delle variabili economiche e definizione datema tariffario in
grado di mantenere I'equilibrio economico del Sdtggerogatore e del
Soggetto acquirente, in base al modello assistienarascelto.
Predisposizione di un sistema di verifica costaietéa qualita di struttura,
processo e risultato con possibilita di confrontstante e proattivo fra
I'Erogatore e I’Acquirente.

Creazione di sistemi di verifica del gradimentgodate dell’'utenza.

10)Realizzazione di un sistema di formazione contiauwh supervisione e di

sostegno psicologico del personale dell’equipeacs|
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Allegato A

Protocollo di gestione per l'utilizzo di farmaci piidi al
domicilio

Capitolol - Richiesta dei farmaci oppioidi in famra (a carico
dell'1.p.)

a) Controllo della giacenza scorte nell’larmadio stapefti di reparto

b) Valutata la necessita di farmaci oppioidi si prar@dalla compilazione
della richiesta del farmaco oppioide sul "MODULO RPE
L'APPROVVIGIONAMENTO DELLE SOSTANZE
STUPEFACENTI".

Il registro andra compilato in tutte le sue pgrér esteso.

c) La richiesta dei farmaci oppioidi deve essere ftana timbrata dal
Responsabile Medico dell.c.p.

d) La richiesta deve essere autorizzata dalla Direzi®anitaria (dal
lunedi al venerdi dalle ore 9.00 alle ore 17.00).

e) Consegna del blocco di richiesta farmaci oppioifirmata dal
Responsabile Medico e autorizzata dalla Direzionanit8ria,
direttamente in farmacia,

Il ritiro dei farmaci oppioidi potra avvenire dalrdedi al venerdi dalle
ore 9.00 alle ore 17.00.

f) | farmaci oppioidi ritirati verranno caricati SUB&SISTRO CARICO E
SCARICO STUPEFACENTI e successivamente conservati
nell’armadio degli stupefacenthe dovra sempre rimanere chiuso a
chiave.

Capitolo 2 - Gestione organizzativa

o Valutata la necessita terapeutica di introdurrdeirapia un farmaco
oppioide, il medico referente rifornira il pz. cdrfarmaco occorrente
per 2 giorni di terapia, tramite la sua giacenzesqeale ritirata e
scaricata sul registro carico / scarico stupefaceamicando nome e
cognome del medico. Al suo rientro provvedera ahtegro con
scarico al paziente.



o Contemporaneamente compilera il modulo di certziiae medica per
il trasporto e la consegna a domicilio del farmaapioide (vedi
allegato), nella quantita necessaria per coprg®fhi di terapia.
Successivamente consegnera il modulo 1.RII' identificato,
autorizzandolo al trasporto e alla consegna dehdap oppioide a
domicilio.

o Una copia del certificato dovra essere conservaha ncartella
domiciliare ambulatoriale. L'originale verra utitiato come "Bolla di
Accompagnamento” per il farmaco da trasportarealidilio.

o L'1.p. utilizzera il certificato del medico per:

a) Approvvigionare i farmaci oppioidi necessari, daetente
dall’'armadio di reparto, se presenti, o dalla facimanterna tramite
il modulo (vedi cap. 1).

b) Preparare il quantitativo di farmaci oppioidi pnégicdal medico,
scaricandoli immediatamente sul Registro Carico earifo
Stupefacenti.

c) Conservare il farmaco in busta chiusa, pinzandopra in modo
evidente, il certificato medico che verra utilizzatome Bolla di

Accompagnamento.
d) Trasportare i farmaci oppioidi direttamente a daolwic del
paziente.

e) Consegnare i farmaci alla famiglia, riponendo ilrtifieato
originale di accompagnamento nella cartella domial

f) Istruire la famiglia sulla corretta conservaziors thrmaci, sul
corretto utilizzo e sulla modalita di smaltimentademicilio una
volta sospesa la terapia (es: le fiale e le pastighdranno
frantumate; i cerotti andranno tolti dalla confemo i flaconi di
sciroppo e di gocce andranno svuotati).

Depositare i farmaci nei contenitori adiacenti all@macie
territoriali.

g) Settimanalmente Ilp. quantifichera il fabbisogno di farmaci
oppioidi per otto giorni di terapia per poter appigionare per
tempo il paziente

h) L’approvvigionamento andra effettuato, indicativanteg tre giorni
prima del termine del farmaco a disposizione.

i) In caso di variazione di terapia con nuovo prirzigttivo (ad es.
opioid rotation), il nuovo farmaco introdotto verfarnito dal
medico per due giorni di terapia (autoricettatad. lPintegrare con
scarico al paziente.

Il giorno successivo, IlP. consegnera il quantitativo sufficiente per
otto giorni di terapia come da protocollo.

j) Nel caso di cambiamento di dosaggio andra catooll nuovo
consumo ed il livello di autonomia in base al facmaesiduo
presente al domicilio in base alla precedente pesne/fornitura
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k) Per poter garantire un corretto approvvigionamelatita farmacia
interna, I1.p. referente aggiornera settimanalmente (il mart&di)
terapia con farmaci oppioidi di ogni paziente irri@a su un
apposito registro stupefacenti.

) L'A.FD. 0 un suo delegato, provvedera a controllare
settimanalmente la giacenza delle scorte c/o Bueit verificare il
corretto carico e scarico sul registro degli stapenti.

Capitolo 3 - Fornitura di farmaci oppioidi nel firsettimana e nei
festivi

Nel caso il medico introduca in terapia un farmagppioide il venerdi
pomeriggio, nei prefestivi o festivi, oltre a rifore il pz. per 2 giorni (tramite sua
giacenza personale - da reintegrare con scaricpaaiente), contatteral.p.
reperibile informandolo sul fabbisogno di farma@pioide del paziente.

Il familiare, identificato sul certificato medico autorizzato al trasporto del
farmaco oppioide, si rechera in sede.p. alle ore 8.30 del giorno successivo,
dove I'.p. reperibile provvedera alla consegna del farmaioper assicurare una
giacenza al pz. sufficiente a garantire le somrivemsoni il primo giorno feriale,
in modo da poter poi provvedere alla fornituraisethale da parte dell'p. di
riferimento.

Capitolo 4 - Informazioni alla famiglia

Il personale medico - infermieristico informera gdatamente la famiglia su
come e chi contattare in caso di eventuale proliehwariferite alla prescrizione,
alla fornitura e alla somministrazione dei farmagpioidi.

MODALITA’ DI APPLICAZIONE DEL PROTOCOLLO DI GESTIONE PER
L’'UTILIZZO DI FARMACI OPPIOIDI AL DOMICILIO

% Iniziare con due medici (8-10 pz. in carico) per ¢ibrni, al fine di
valutare il carico di lavoro, eventuali problemmconvenienti di gestione,
ecc.

% In sequito, estendere I'applicazione del protocalldutti i pz. seguiti a
domicilio

% La farmacia interna e gia in possesso dei farmahiesti dall’'Unita di
Cure Palliative
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Allegato B

Protocollo per la fornitura di ossigeno domiciliagassoso e
liquido ai pazienti terminali

A) PAZIENTE RICOVERATO IN DIMISSIONE CON @TERAPIA
Attivare la fornitura di @ domiciliarepreventivamentein modo tale che
all'arrivo del paziente al domicilio I'©possa essere disponibile :

CHI FA LA RICHIESTA?
I medico dellau.c.p.T.D. che ha effettuato la visita del pz. in reparto
(consulenza intraospedaliera)

QUANDO?

Il giorno prima della dimissione del pz. I'p. invia il modulo di richiesta
fornitura in farmaciaentro le ore 9.00 (ricordarsi di conservare una
fotocopia nell'apposito raccoglitore)

B) PAZIENTE VISITATO AL DOMICILIO
Se il medico di riferimento valuta necessita dit€apia

- Compilazione del modulo di richiesta per la forratudi G terapia
(liquido o gassoso) da parte del medico di rifemto (ricordando che la
fornitura avverra entro le 24 ore dall'invio del dubo in Farmacia).

- Consegna diretta del modulo in farmacia il mattemdro le ore 9.00
(indipendentemente dall'orario della visita) da tpardelll.p. di
riferimento al Farmacista

- N.B.: (Ricordarsi di conservare una fotocopia nell’apiposaccoglitore)

- Il primo giorno successivo al festivo, ricordarsi donsegnare
direttamente il modulo alla farmacia, specificanido data e I'ora
dell’avvenuto contatto per telefono con I'addettpearibile dell’Azienda
(conservare copia della richiesta nell’appositcoatitore).

- Prima dell’'attivazione della fornitura di@assoso, I:p. dovra verificare
la possibilita da parte della famiglia di allocaakneno 2 bombole di
0ssigeno in apposita area, non nella stessa sti@hpaziente, per evitare
I'effetto psicologico di eccessiva medicalizzazione




C) RINNOVO DELLA FORNITURA

- Valutazione da parte del medico o deldel consumo giornalieroalla
prima prescrizione, con eventuale rivalutazionegi@ini successivi;
cio al fine di calcolare quando rinnovare la faurdt e di inviare
preventivamente il modulo di richiesta prima deliarimento di @
secondo le regole indicate al punto B).

- La compilazione del modulo e a carico del medico.

- Ricordarsi di conservare una copia, che va riposiapposito
raccoglitore.

D) RINNOVO FORNITURA DIFFERENTE DALLA TIPOLOGIA
PRECEDENTE (es. da Gassoso a Liquido)

- Se il medico valuta che il pz. ha necessita diressettoposto a
ossigeno terapia continua, con una prognosi rdiitalita non a
breve, puo variare la tipologia di erogazione.

- Compilazione del modulo da parte del medico, spegitlo il cambio
di prescrizione della modalita di fornitura.

- Conservare una copia nell’apposito raccoglitore

E) SOSPENSIONE DELLA 02 TERAPIA

- Al decesso del paziente in,Qerapia 0 nei casi in cui si ritenga
necessario sospendere il trattamento cenilOmedico compila il
modulo per sospensione del servizio, avvisandamaidlia che verra
contattata dalla ditta, per fissare il giorno erdodel ritiro del/i
presidio/i.

- Inviare il modulo entro le ore 9.00 del mattinofarmacia nei giorni
feriali (a carico delip).

- Se il decesso o l'interruzione avviene nei giomrefestivi e festivi, il
modulo di sospensione di,Qerapia viene compilato dal medico ed
inviato in farmacia dagli infermieri presenti inrgio il primo giorno
feriale successivonpn serve in questo caso la&comunicazione
telefonica al tecnico reperibile della ditt3.

F) FORNITURA IMMEDIATA

- Nelle situazioni cliniche nelle quali il pazienta hecessita immediate
di O,, il medico dellaucPTD prescrive su ricettario ded.s.N. la
fornitura di Q gassoso ritenuto necessaria. Segnala in cartlla |
prescrizione urgente e sull'apposito modello B eownandolo
nell'apposito contenitore. Nel caso ritenga nea#sda prosecuzione
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del trattamento, attiva la procedura normale (pefestivi e festivi v.
anche URGENZA).

COME VALUTARE L'O; RESIDUO IN UNA BOMBOLA DI &
1) Valutare la volumetria della bombola A
(in genere indicato sulla bombola stessa)

2) Valutare la pressione nel manometro aperto (espiedsar) B
3) Moltiplicare (A X B) = litri residui

ESEMPI DI CONSUMO

Bombola ossigeno gassoso da litri 3.000:

- Consumo: 2 litri/minuto x 24 ore = tot. |. 2.88Q diorno)
- Consumo: 2 litri/minuto x 12 ore = tot. |. 1.44Q giorni)
- Consumo: 2 litri/minuto x 6 ore =tot.l. 7204 giorni)

OPZIONI DISPONIBILI : in base alla valutazione del consumo di €&l
paziente:

Ossigeno gassoso:
- 2 bombole (fornitura minima) da litri 3.000/cad. TOE
21.72
- 3 bombole da litri 3.000/cad. TOT. € 32.58

Ossigeno liquido: 1 contenitore da Lt. 26.500 cds6Y.14
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Allegato C

Commissione Nazional&EA. Nuova caratterizzazione
dell’assistenza territoriale domiciliare e degliterventi
ospedalieri a domicilio






Allegato D

Cartella Clinica Informatica DomiciliarecCID)

Anagrafica

1 InfoCLIN 5]

arivio Modfica Ausllo Dati Wavigsdone Opaoni Rt Opermioni Visusizza 2
iy OXE? 99 s BEEIGD X D& 5

Collgamenti CARTELLACLINICA [ FGFL]
Navigazione

W pratica ospedaliera: ] j

Wl < anagfica 1d. Cartella
[ catela diiea Cognome [PROVA | Wome [ANICETO ]
[MIUGNANO DEL CARDINALE | i

[Bsched femerigia||**° 2 [MIIGNANO DEL CARDINALE| i [03/06fis62_Fta

Tessera Sanitaria [490KMD7S Codice Fiscale  [PRUNCTOZHO3F798T
[ scheda risbtativa

Indirizzo: VIA FERMIGNANO & ]
Mva\utazmmemnmtnvaug Comune: BOLLATE |CAP: [20021 ] Py

Citofono: | — ]
[H] contatti con a rete:

Note Indirizzo: [ ]
]t Telefono: Tel. s [ | el | ]

Fax: I ] Mail: [ ]
N [ e Y T ES—
wgpresd et | I— Cel: ——

Esenzioni Ticket:
Altre Esenzioni:

[ inserimento icowert

[#]scheda volontaro

Distretto: Garbagnate
Segnalato da:
Se Ospedale, nserire i eparte; [

Riferimenti I ]

Ativazione Servizio

Data Seqnalazione: 771272007 Data colloquio: [T77127Z007
Data Contatto MHG: T7IZ/2007
1

Medico UCPTD contatto:

Richiesta formale di attivazione servizio:

Autorizzazions formale: PIC possibile dal:
Soggetto proponente:

g B soosssr
i O [ tesessta d provoga do: | NSERSRENIEN
Pogie Soggetto —
ARCHM Medien raforsnte 1PBNT:  [RRiaFell Taniels
Pronko. Utente:Datt, ¥, Guardamagna AP NUM SCAL
Anamnesi
B InfoCLIN MEIR

FPEAO O XA Gy 3 BB

Collegamenti ]
Navigazione

Dati Anamnestici |

(< cotclamedea || PROVA | [ANICETO | [03/0671982 |
Anamnesi patologica prossima
T FUMGRT HALTGNT DELLA COLEGTSTE
vese: Anno; [2007
Fe FUGRT ALTGHT SECONDART DL POLGNE
vese: Anno: [2007
pe3 TUGRT HALTGHT SECONDARY E W SPECTFICAT] DEL LINFONGET ]
ee Anno:  [2008
I ]
ese =

Diagnosi di smmissione

Npl Colecisti, secondarismi polmonari, linfonodali. DIAGNOSI DI PROVA PER CONNESS. FUORI RETE

b Do
Weritd Concordata [raffreddore 1
Familiari: [Nessuna

Prablematiche attuali

[Comwton: | [Tomes |
—— )] — 1

Altro specificare: [

Anamnesi patologica remota

Interventi chirurgici

|Ricerea |Descizione
————{ASPORTAZIONE RADICELE DELINFONDDI ASCELLART

771272007 (o] INCISIONE DELLA PROSTATA

Mo
Pagine Ki| |
ARCHIT Patologie cancomitanti

Pronto,

Utente:Dott, V. Guardamagna CAP NUM SCRL



Terapia

ER InfoCLIN [_[=]

archivio  Modfics Auslio Dati  Navigazione  Opazioni  Fikri Operazion  Misuslizza 2

FP RO O %I Gy i

500X D9

Collegamenti x
Navigazione
e ‘ PROVA | | ANICETO | [03/06/1982 ‘
[ < cartella medica
Datalnizio_|Tipo |Famaco PCA_|ViadiSomm | Quantts |UM.___|vel Dur. (h)_ |91 ml |Grait Q2 ml |Oaiz__|Priorta b
|5] terapia ardinaria 1 TOT |SOLDESAM FORTE fiala 8 mg, solloculanea | 172 |fiala
4 terapis ordinaris 2 TO1 [VOLTAREN SR 75 cpr orale 1 cpr
24 terapia ordinaria 3 15/04/2008 |T02 | Siringa 10 ml ml 25
Septerapia agghuntivs 15/04/2008 |03 |Siinga 20 48mm soltocutanea |17 mmih |2 24
pterapia preventiva —
18/02/2008 |TA | TORADOL 30 ma fidla namuscalare |1 fizla 1 :
Epterapia infusionale
07/04/2008 |Té | MORFINA CLOR. fiala 10 mg sottocutanea |1 fiala H s
pterapia nutriziondle
19/02/2008 | TP | DIAZEPAM gocce arale 20 att 1 s
altra terapia
n T |11/03/2007 TP |SERENASE IM IV BF ZML 2M1 soltoculanea |1 fiala 1 s
Wzjpianc terapeutico comph
T [11/05/2007 TP | PLASILIM IV 5F 2ML 10MG sottocutanea |1 fizla 2 s
T |11/05/2007 TP [BUSCOPAN IM I 6F ML 200 sottocultanea |1 fiala 1 s
T |19/02/2008 TP | PLASIL fiala 10 mg soitocutanea |1 fiala 1 s
12/07/2007 | TN | CLINIMEX NT4G300E ove 1500 [mbh |§,5 2 1%
|Famaca |Quant mg_ |Quant ml | fisle | Totale ml| Totale MG
Pagine _|_|

Pranto. Utenke:Dott. V. Guardamagna CAP NUM SCRL

urosoft YCGUT

ProssPag | FPaoFrec | DuePag | Zoomin | ZoomOuw | Chiud

fiierds Ospedaiiers 6. S3wri UNIA DI CURE PALLIATIVE E TERAPIA DEL DOLORE
vidle Forlaniri 121 Garbagnate Milanese Servizio d Anestesia & Rarimaione
Tel 0200430206852 Direttore . Furis Zuzco

TERNPIA, dal Horma 17-07-2008 16:55 del pamierte PROVAANICET O

o Farwaon/ Conposizone .7 Sommwin stz o Wiz oF Sourar

[RLEFEY

0500 Singa 10 MORFINA CLORIDR AF 100G 1ML 25ml
PLASIL IM IV 5F 20 1005 &
SERENSSE FLZML2MG 1 fale
CHWEVED
08:00 VOLTAREM SR 75 cpr 1 ¢cpr orale

TWREVED
08:00 Sifnga 20 4amm  MORFINA CLORIDR 1F 10MG 1ML 2 mm/h per2an sottocutanea
IPHOWEL 1F 45hcs 3L 2
BUSCOPAN It I BF 0L 200G 3 fiale
Fisiologica 1ml

[LLEEEL

05:00 50LDES AW FORTE 1ala 8 mg 1/2 fiala softooutanea
CHWEVET
42:00 Siinga 10l MORFINA CLORIDR AF 10046 b 25ml
PLASIL I IV 5F 20l 100G
SERENASE FL ZhiL 2046
CHWEVED
14:00 S OLDES A FORTE 13138 mg 12 fiala softocutanea
CHWEVED
18:00 CLINNIX NI4G300E 1800 m 62.5 ml/h per 2460t
CHWEVED
1800 Siinga 10l MORFINA CLORIDR 1F 100G ML 4fisle 2,5 ml
PLASIL IM IV 5F 20 10MG @
SERENSSE FLZL 206  fidle
CHWEVED
00:00 Sidnga 10 MORFINA CLORIDR AF 100G 1ML 25ml
FLASIL I I 5F 20l 1hics e
SERENASE FL 2hL 2046
Terzpia A Bisogno
se agitazione 1) BISZEREM goooe Mgt orale

Farain e

Pag. 1

[eap” o [
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Prestazioni Infermieristiche

i miocLIy

(i i e i I i i (e S i i S e i IC S i e |

L]

£ InfoCLIN

03/07/2008 Dott, ¥, Guardamagna
1723 18:30

Patlentz collabarante seduta In comoda. fian [amenta algle & Apaso
Trasferimento al letto con aiuto di 2 persone.
Mabilizzazione articolare passiva arti superiori, art inferiori, rachide.
Igiene posturale.
ai famniliari dei ep delle lesioni cutanee.
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BB InfoCLIN

Diario Infermieristico

ENEE

15/04/2008 Daott. . Guardamagna
05.00-20.00
16:00 19:10

Catetars vesticals oo & Tava00i0 & 51 IStrUTs06 Care-giver nella manovra.
S sostituisce butterfly sottocutanca non funzionante. Alva sperta a feci e gas.

P4 120/80, Fo 76 1.

Alimentazione scrsa, si idrata a sufficienza

Medicazione piaga da decubito secondo schema impostato in equipe.

ElS

18/02/2008
20.00-08.00
s 7358

Chiamata in urgenza per dolore non controllato,
rmodificata tp antalgica.

P4 120790, FC 88 r.

Non si alimenta, Alvo aperto, diuresi attiva,
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Parametri

[ InfocLiv

3 EEE @0 X D& 8

Parametri Vitali

TG SF36

ECOG

Dolore

QoL

Dispnea
Dispnea: MRC

Dispnea: BOI

i
|

Dispnea: TDI

Dispnea: Scala di BORG

15/04/2008 Doft, V, Guardamagna
E

Presenti all'accesso:

Medico di Medicina Genersls [T
Medice UCFTD

nfermiere Professionale

Auto propria

Attivits: [Relazione o ATt
Set Dornicilia

Annotazioni del volontario
SUPORTO ALLA FAMIGLIA MEL PEGGIORAMENTO DEL PAZIENTE

Criticita da ssgnalars
LA FIGLIA MINORE, MARIA, E ALQUANTO DEPRESSA, LUHO WISTA PRENDERE DELLE GOCCE, MI HA RIFERITO
TRATTARSI DI TRANGUILLANTE,

ASSOCIAZIONE
PRESENZA AMICA ONLUS

VOLONTARI PER L°AIUTO Al SOFFERENTI
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Allegato E

Indicatori

A) Indicatori estrapolati

Elenco indicatori estrapolati da:

how

1) Accordo in Conferenza Stato Regioni repertofi@4l5 del 26.01.2006
2) Accordo in Conferenza Stato Regioni repertoritii A° 1665 del
13.03.20031

n° di malati deceduti a causa di tumore (Istat9 104-208) assistiti dalla
rete di cure palliative in hospice e/o a domicilid di malati deceduti per
malattia oncologica (dati attinti da fonte Istata hsL provvedera
periodicamente alla elaborazione del dato) TF &2
PerasL Monolo ritiene di dover consultare Bersani chetiges le banche
dati. Fornire allaasL codice fiscale dei pazienti seguiti e decedutbmidilio
e in hospice. Le valutazioni verranno prodotte’dall
tempo che intercorre tra segnalazionerie (Presa in carico) per ciascun
paziente TF 6,12 mesi
(Indicatore essenziale per il calcolo degli indicaB e 4)
media/mediana del tempo che intercorre tra segioal@zriCc TF 6,12 mesi
n° di malati nei quali il tempo massimo di attesalé segnalazione del caso
e la presa in carico domiciliare & inferiore o Ugua 3 giorni/n° di malati
presi in carico dalla struttura (perag$L dalla rete come dam) e con
assistenza conclusa; L’analisi viene condotta sanlaualita di prima visita o
di primo accesso alla struttura (vedi definiziorsd ®ecreto Ministeriale
22.2.2007 n. 43); TF 6,12 mesi

.tempo che intercorre tra segnalazione e ricovertidagpice per ciascun

paziente TF 6,12 mesi

.media/mediana del tempo che intercorre tra segoalkaze ricovero in

hospice TF 6,12 mesi

.n° di malati nei quali il tempo massimo di attesal& segnalazione del caso

e il ricovero in hospice é inferiore o uguale a@m/n°® di malati ricoverati e
con assistenza conclusa. L'analisi viene condaitk sannualita di prima



visita o di primo accesso alla struttura (vedi wigfone del Decreto
Ministeriale 22.2.2007 n. 43); TF 6rh2si
8. n° annuo di giornate di cure palliative erogatemitilio per malati deceduti
a causa di tumore. Il conteggio terra conto del enandli giornate di presa in
carico (al netto dei numeri di ricovero) per tugiazienti, indipendentemente
dalla modalita di dimissione. Indicatore di intae&fegionales TF 6,12
mesi
9. n° dei pazienti in carico alla rete /popolaziondepaiale; Indicatore di
interesse RegionakedL. Il tasso di mortalita viene fornito dallasL
secondo le modalita consuete TF 6,12 mesi

B) Indicatori scheda segnalazione/dimissione

10.modalita di dimissione dall’assistenza domiciliafealore assoluto e
percentuale):

10.1. decesso:
10.1.1.domicilio
10.1.2.in ospedale

10.2.dimissione:

10.2.1ricovero in ospedale (automatismo in caso di ricovin
ospedali aziendali)

10.2.2.ricovero in hospice

10.2.3.ricovero inRSA

10.2.4 trasferimento di residenza

10.2.5.passaggio ad altra modalita assistenziale

10.2.6.dimissione temporanea

10.2.7.altro TF 6,12 mesi

11.ente segnalatore (colui che segnala il pazientectTDperob.):

11.1.servizi sociali

11.2.MMG

11.3.familiare

11.4.altro

11.5.altravo

11.6. Presidi ospedalieri delo “G. Salvini” di Garbagnate Milanese: H
Garbagnate, H Bollate, H Rho, H Passirana e relaparti C

C) Indicatori di patologia

patologia secondo la classificaziage9 cm TF 12 mesi
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Le strutture lo indicheranno in modo completo (conle consuete 5 cifre la
dove possibile) mentre lasL lo elaborera secondo le prime 3

12. Karnofsky Performance StatusP) alla presa in carico TF 6,12 mesi
12.1. numeri assoluti suddivisi per fascia (esenyws 10: n° pazienti 100)
12.2.% per fascia, (esempirs10: 30% del totale)

13. Scalaecoc TF 6,12 mesi
13.1. numeri assoluti suddivisi per fascia (esengioG 1: n° pazienti 100)

13.2.% per fascia, (esempicoG1: 30% del totale)

D) Indicatori scheda anagrafica

14.eta media TF 12 mesi
AsL sentira Bersani per ulteriori elaborazioni pecéad’eta d’interesse
15. suddivisione dei pazienti (rilevazione annugde):

15.1.comune di residenza
15.2.domicilio TF 12 mesi
16.sessoM o F TF 12 mesi

E) Indicatori schedamvc

17.numero di pazienti assistiti pgmc/anno (in funzione dell’anno @iv); un
paziente eventualmente preso in carico piu voltéad@te deve essere
conteggiato una sola volta TF 12 mesi

F) Indicatori accessi domiciliari
18.accessi totali medico palliativista

18.1.media accessi medico palliativista/n°® pazienti TF 3,6,9,12 mesi
19.accessi totalumc

19.1.media accessiMG/n° pazienti TF 3,6,9,12 mesi
20.accessi totaliP

20.1.media accessp/n° paziente TF 3,6,9,12 mesi
21.accessi totalFkT

21.1.media accessit/n° paziente TF 3,6,9,12 mesi
22.accessi totali personatesgAsA

22.1.media accessISSASA/N° paziente TF 3,6,9,12 mesi
23.accessi totali psicologo

23.1.media accessi psicologo/n°® paziente TF 3,6,9,12 mesi

24.accessi totali assistente sociale
24.1.media accessi assistente sociale/n° paziente  TF 3,6,9,12 mesi
25. altro specificare (per esempio ministro di culto) TF 3,6,9,12 mesi
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26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

accessi programmati feriali (8-20):

26.1.medico

26.2.1p

26.3.FKT

26.4.0ss

26.5.ASA

26.6.psicologo

26.7.assistente sociale
26.8.volontario,

26.9.Medico +IP

26.10. IP+1IP

26.11. P+FT

26.12. medico +FT TF 3,6,9,12 mesi
accessi urgenti feriali diurni (8-20):

27.1.medico

27.2.1p

27.3.1p + medico TF 3,6,9,12 mesi
accessi urgenti feriali notturni (20-8):

28.1.medico

28.2.1P

28.3.IP + medico TF 3,6,9,12 mesi
accessi urgenti sabato e prefestivi diurni (8-20):

29.1.medico

29.2.1P

29.3.Ip + medico TF 3,6,9,12 mesi
accessi urgenti sabato e prefestivi notturni (20-8)

30.1.medico

30.2.1p

30.3.1p + medico TF 3,6,9,12 mesi
accessi programmati sabato e prefestivi diurni4g-1

31.1.medico
31.2.p TF 3,6,9,12 mesi
accessi urgenti domenica e festivi diurni (8-20):

32.1.medico

32.2.1P

32.3.Ip + medico TF 3,6,9,12 mesi
accessi urgenti domenica e festivi notturni (20-8):

33.1. medico
33.2.1P
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33.3.IP+ medico TF 3,6,9,12 mesi
34.accessi programmati domenica e festivi diurni (§-14

34.1.medico

34.2.p TF 3,6,9,12 mesi

G) Indicatori accessi del volontario (per domigilibospice, bH,
ambulatorio)

35. accessi totali volontario

35.1. media accessi volontario/n° paziente TF 3,6,9,12 mesi
36.n° pazienti seguiti dai volontari totali
36.1. suddivisi per sesso TF 3,6,9,12 mesi

37.totali giorni di assistenza erogata dai volontari
37.1.media periodo di presa in carico (i giorni di assiga iniziano dal
primo accesso del volontario e terminano con la ditchiusura e/o con
'ultimo accesso qualora l'assistenza venga int&rger un diverso
motivo) TF 3,6,9,12 mesi
38.n° totale dei volontari impiegati per paziente stHsi
38.1. n° medio di volontari impegnati per malato as®siiF 3,6,9,12 mesi
39.n° totale di ore di sostegno erogate
39.1. media ore di sostegno erogate per malato TF 3,6,9,12 mesi
40.distribuzione dei pazienti assistiti per comuneresidenza TF 3,6,9,12
mesi
41.n° ore volontario/settimana/item/set assistenzi@b. Ae.1) TF 3,6,9,12
mesi

Tabella AE 1 - Volontario:macroattivita

N°ORE/SETTIMANA PER SET ASSISTENZIALE

ITEM Ambulatorio | Altro
Domicilio | Hospice | D.H. (specificare)

1. Relazione di Aiuto 42.1.1 42.1.2 42.1.3 42.1.4 42.1.5

2. Attivita di rapporto all'equipe 4221 42.2.2 4223 |4224 42.2.5

3. Attivita di supporto alla 4231 42.3.2 42.3.3 42.3.4 42.3.5

famiglia "

4. Attivita di formazione

(docenti o supporto generale) 42.4.1 42.4.2 42.4.3 42.4.4 42.4.5

5. Attivita  di formazione 42.5.2 42.5.3 42.5.4 4255
. 4251

(discente)

6. Attivita di front - office 4261 |4262 (4263 |42.6.4 42.6.5

o informazione sulle attivita

7. Attivita  segretariali  di

supporto R 42.7.1 4272 |42.73 |53.7.4 42.7.5

all'equipe (esclusa I'attivita

segretariale per I'’Associazione)

8. Attivita ricreativa 42.8.1 42.8.2 42.8.3 42.8.4 42.8.5

9. Altro (specificare) 42.9.1 42.9.2 |4293 |[429.4 42.9.5
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42.n° ore globali di attivita di volontariato/settimarper ciascun item (tab.

AE.2) TF 3,6,9,12 mesi
43.n° ore globali di attivita di volontariato/settimanper ciascun set

assistenziale (tab. 4.2) TF 3,6,9,12 mesi
44.n° ore totali di attivita di volontariato settimdina TF 3,6,9,12 mesi

Tabella AE 2 - Scheda riassuntiva dell'attivita dell’'organizazione non profit per
attivita di volontariato

N°ORE/SETTIMANA PER SET ASSISTENZIALE

ITEM Domicilio | Hospice | D.H. | Ambulatorio A!tro TOTALE
(specificare)

1. Relazione di Aiuto 43.1
2. ’,Attl\{lta di rapporto 43.2
all'equipe
3. Attlylta di supporto alla 433
famiglia
4. Attivita di formazione
(docenti o supporto 43.4
generale)
5. Attivita di formazione 43.5
(discente)
6. Attivita di front — office 43.6
o informazione sulle attivita
7. Attivita segretariali di 43.7
supporto all’equipe (esclusa
I'attivita segretariale per
I’Associazione)
8. Attivita ricreativa 43.8
9. Altro (specificare) 43.9
TOTALE 44.1 44.2 443 |44.4 44.5 45

H) Indicatori n° di ricoveri durante il periodo diresa in carico
domiciliare

45.n° ricoveri ordinari TF 6,12 mesi
46.n° ricoveri ordinari/pazienti Brl2 mesi
47.n° giornate di ricovero TF 6/42si
48.n° giornate di ricovero/ricoveri TF 6,12 mesi
49.n° di pz con piu di un ricovero TF 6,12 mesi
50.n° ricoveri inDH TF 6,12 mesi
51.n° giornate di ricovero ipH TF 6,12 mesi

) Indicatori di accessi irps durante il periodo di presa in carico
domiciliare

52.n° di accessi irsseguiti da ricovero TF 6rh2si
53.n° di accessi imsnon seguiti da ricovero TF 6,12 mesi
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L) Indicatori di fornitura di presidi, ausili e djaostica

54.numero di pazienti per i quali & stato utilizzat@scun presidio per anno
TF 12 mesi

55.0ssigeno: analisi del tipo di ossigeno con giornittdizzo:

55.1.0, gassoso

55.2.0; liquido) TF 6,12 mesi
56. nutrizione artificiale: analisi del tipo dia fornita con giorni di utilizzo:

56.1.Enterale

56.2.Parenterale TF 6,12 mesi

M) Indicatori complessi

57.CIA
57.1. Coefficiente Intensita Assistenziale totale,
57.2.CIA ultima settimana,
57.3.clA>1 ultima settimana,
57.4.ciA per figura professionale

57.4.1.medico

57.4.2.infermiere

57.4.3. altro C
58.distribuzione per coorti del periodo di presa inaaper annualita di prima

visita TF 6,12 mesi
59. periodo medio di presa in carico totale C
60. media dei pazienti seguiti giornalmente C
61.numero di pazienti seguiti TF 3,60mesi
62.numero anno di pazienti deceduti a domicilio

62.1.totale

62.2.% TF 6,12 mesi

63.rilevazione delle telefonate feriali diurne (8-2@¢riali notturne (20-8),
sabato/prefestivi  diurne (8-20), sabato/prefestiviotturne (20-8),
domenicalfestivi diurne (8-20) e domenica/festivattarne (20-8) con
relative specifiche della figura chiamante (famméia medico uoCPTD
infermiereuocPTD, Hospiceps MMG, altro):

63.1. ricevute
63.1.1.medico
63.1.2.infermiere

63.2. effettuate

63.2.1.medico
63.2.2.infermiere TF 6,12 mesi
64.giornate di assistenza erogata TF 3,8,8ési
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N) Indicatori Hospice

65.n° pazienti ricoverati in hospice/anno TF 3,6,9,12 mesi
66.n° pazienti con periodo di ricovero in hospice:
66.1.< 7 giorni/anno

66.2.> 30 giorni/anno TF 3,6,9,12sine
67.tasso di occupazione posti letto hospice TF 3,6,9,12 mesi
68.n° totale giornate di degenza/anno THEBi
69. media giornate di degenza/paziente/anno 12Tmesi
70.n° pazienti deceduti in hospice TF 1&sm
71.n° pazienti dimessi dal’lHospice/anno TFriesi
72.tempo medio di attesa tra segnalazione e ricovesn particolare

riferimento ad attese inferiori a 3 giorni 3/6,9,12 mesi

73.coorti dei malati assistiti per durata del periai@assistenza in hospice
TF 3,6,9,12 mesi
74.pazienti ricoverati in Hospice caob9-cMm compreso tra 140-208:
74.1.totale
74.2.% TF 12 mesi
75.pazienti ricoverati in Hospice corcp9-cMm diverso (minore di 140 e
maggiore di 208):
75.1.totale
75.2.% TF 12 mesi
76. pazienti ricoverati in Hospice trasferiti:
76.1.strutture per acuti:
76.1.1.totale
76.1.2.%
76.2.RSA
76.2.1.totale

76.2.2.% TF 6,12 mesi
LEGENDA

C indicatori da rilevare in maniera continua (iredari cruscotto)
TF indicatori da rilevare a tempi fissi (per eseopF 3, 6,9,12 mesi)
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Allegato F

Report dei costbb anno 2007

VOCI DI COSTO

SPECIFICHE

TOTALE

A) COSTI FISSI

1) PERSONALE

1.1) Sanitario Medico

1) Dirigenti Medici ** 434.823,48
1.2) Sanitario Laureato
1) Psicologo 2.750,00
** Per il costo sono stati considerati per questa o
macroattivita 5,5 teste/dirigente medico + una quota %  |-1-3) Sanitario Non Laureato
del Direttore di Struttura Complessa (5%) + una 1) Coordinatore Infermieristico (30%) 13.142,22
quota del Direttore di Struttura Semplice (12%). - .
Si richiama l'attenzione sul fatto che il costo dei Dirigenti 2) Coll. Prof. Sanitario - Infermiere 448.078,54
Medici della UCP studiata € inferiore alla media 3) Fisioterapista (75%) 27.414,82
nazionale in quanto la maggior parte di essi sono stati 4)0.5.5 11.209.81
stabilizzati in "ruolo" da poco tempo: il loro costo medio — —
annuo & di 75.000 euro verso i 90.000 euro medi. 1.4) Non sanitario
1) Assistente Sociale (part time) 9.729,00
2) Amministrativi 29.066,20
1.5) Reperibilita
1) Mediche 9.918,50
2) Mediche(16/20=4ore) 476,28
3) Infermieristiche 17.769,28
TOTALE COSTO PERSONALE 1.004.378,13
2) AMMORTAMENTI 2.1) Mezzi di trasporto di proprieta 0,00
2.2) Hardware/software 17.100,36
2.3) Altro (mobili/arredi) 4.915,44
938,87

2.4) Strumentazioni sanitarie

Segue




voT

Continua

VOCI DI COSTO SPECIFICHE TOTALE
2.5) Centralino telefonico 0,00
3) CONTRATTI DI MANUTENZIONE 3.1) Hardware/Software 12.266,54
3.2) Strumentazioni sanitarie 664,72
** Si precisa che i costi per la consegna e il ritiro di 3.3) Noleggio fotocopiatrice 158,76
presidi/ausilii sono zero in quanto vengono consegnati al | 3.4) Noleggio attrezzature/strumenti/mat.sanit. 3.914,58
domicilio dei pa2|ent| dai Volontari dell’Associazione 3.5) Consegna/ritiro presidi/ausilii™ 0,00
Presenza Amica.
Se cid non fosse stato possibile, sarebbe ipotizzabile
che I'attivita per 'ospedalizzazione domiciliare avrebbe
potuto avere un costo di circa 20.000 euro.
VOCI DI COSTO SPECIFICHE TOTALE
B) COSTI VARIABILI 4) UTENZE 4.1) Carburante mezzi aziendali 6.868,34
DI STRUTTURA 4.2) Rimborsi kilometrici mezzi propri 20.624,49
4.3) Utenze connettivita Vodafone 9.820,00
5) RIPARAZIONI 5.1) R.D.L. 1.000,00
5.2) AUTOVETTURE 1.281,73
C) FARMACI, MATERIALE 6) FARMACI 97.052,73
E PRESIDI SANITARI
7) NUTRIZIONE ARTIFICIALE 1.673,17
8) OSSIGENO 41.917,98
9) ALTRO MATERIALE SANITARIO 40.389,87

Segue




qoT

Continue

VOCI DI COSTO

SPECIFICHE

TOTALE

10) PRESIDI SANITARI 0,00
11) ALTRI COSTI 11.1) Economato 5.419,70
12) SERVIZI RICHIESTI AD ALTRE 12.1) Prestazioni strumentali,
UNITA’ OPERATIVE diagnostiche e terapeutiche 0,00
12.2) Laboratorio 11.000,00
12.3) Immunotrasfusionale (24 sacche) 3.600,00
12.4) Consulenze Dirigenti Medici Specialisti
al domicilio
12.5) Attivita chirurgica
12.6) Altro
TOTALE 1.284.985,41
D) COSTI GENERALI
D’AZIENDA 20% 256.997,08
TOTALE GENERALE 1.541.982,49







Allegato G

Piano d’'informazione sullacDl

Corso teorico-pratico indirizzato a tutti gli opena delleuuoo Cure Palliative e
Terapia del dolore ed agli operatori delle Assdom@zno profit sulla evoluzione
della informatizzazione di unacptpe sulla Cartella Clinica Informatizzata in un
setting di Ospedalizzazione Domicilia@Q.).

Le lezione si sono tenute in aula Michelangelosgod’ufficio formazione
permanente dellao “G. Salvini” di Garbagnate Milanese, segreteria
organizzativa del corso.

La presentazione del corso & avvenuta in sessienana, con partecipazione
delle autorita delko “G. Salvini”, il giorno 29 agosto 2007 ore 14.36-30 con |l
seguent®DG:

Introduzione (Zucco)

Presentazione progetto di informatizzazione delTd (Rusconi, Reina)
Integrazione con il Sistema Informativo Aziendaaiellani)
Dimostrazione live delle principali funzioni dellaartella clinica
informatizzata (Reina Generali, Guardamagna)

5. Conclusioni

PopbPE

ARTICOLAZIONE DEL CORSO

Il corso ha previsto percorsi formativi differenziger medici, infermieri
professionali/fisioterapisti'sse per gli operatori di volontariato, secondo il
seguente schema:

medici, 3 sessioni di 4 ore ciascuna (ore 14-18)

Date operatori

04.09.07 Guardamagna, Putignani, Angelici,

11.09.07 Di Leonardo, De Chio, Muscas, Pinna

12.09.07 Rusconi Sofia, Ghiringhelli, 1 medico ed u

Argomenti della formazione:

1. lllustrazione live delle funzioni della cartellarata per il profilo medico



2. Prova pratica con utilizzo dei portatili con istiaz operative sull’'uso del
software, con inserimento di dati clinici in amabie di test.

3. prova di gestione della cartella clinica con cosimse telefonia mobile
Vodafone e stampe;

infermieri, Fisioterapista ess: 3 sessioni di 4 ore ciascuna (14-18)
Date operatori

05.09.07 Baratte, Cantello, Pisciotta, Tambani,infermiere (caposala) di
Legnano

06.09.07 Galbiati, Barone, Nerva, Zampieri, Madndgp AsL)

13.09.07 De Simone, Massoni, Bernard){ Micella (0s9

Argomenti della formazione

1. lllustrazione live delle funzioni della cartellairata per il profilo
infermieristico, riabilitativo edss

2. lIstruzioni operative sull’'uso del software e prquatica con utilizzo dei
portatili, con inserimento di dati clinici in an@nite di test

3. prova di gestione della cartella clinica con cosimse telefonia mobile
Vodafone e stampe;

operatori Associazioni no profit: 1 sessione dir@ per ciascuna associazione di
volontariato (dallel4 allel6 e dalle 16 alle 18). &Sdeciso di orientare la
formazione verso quegli operatori che si occupeavanall’interno delle
Associazioni, alla registrazione dei dati (dataygnt

Date operatori e Associazione di Volontariato

19.09.07 2 operatori Associazione Presenza Amica
2 operatori Associazione Porta Aper

Argomenti della formazione

1. lllustrazione live delle funzioni della cartellairata per il profilo
volontario

2. lIstruzioni operative sull’uso del software e prgwatica con utilizzo di
PC, con inserimento di dati in ambiente di test.

Il piano formativo é stato sviluppato prevedendo

» Lezioni frontali con presentazioni in power-point;
* un ambiente di test per simulazioni;

e prove inserimento dati su pazienti virtuali;

* prove di connettivita live;
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» consegna di un glossario;

» predisposizione di un manuale istruzioni conndtie software;
» stesura di un protocollo operativo;

» Macro per connettivita Vodafone.

Affiancamento in fase di test

A seguito della formazione tutti gli operatori hanprogressivamente utilizzato
I'applicativo sui nuovi pazienti presi in caricestando I'applicativo sul campo.

La durata di questa fase e stata di 2/3 settimaSeno state
contemporaneamente eseguite le opportune verifidtheongruita tra le due
banche dati: winatt, il data base esistente dad 20Garbagnate, ed Infoclin.

Dopo la formazione di ciascun medico e stata eff¢#t una prova di
connettivita dai pazienti in assistenza per veaargcla copertura della trasmissione
(HSDPA, UMTS, GPRY. (senza trasmissione di dati).

In modalita di assistenza, mediaccPTD (Reina, Guardamagna)asi,
EUROSOFTed ing. Benetti hanno garantito, in modo coordinditssistenza
nella fase di test con disponibilita:

- supporto softwareaSl, EUROSOFT, BENETTI) da remoto e di
persona nel corso del primo accesso;
- supporto clinico/organizzativo (medic@PTD).

Il “primo accesso comrcC’ di ciascun medica# a domicilio e stato affiancato da
personale tecnico di supporto.

Fase di verifica e Start Up

Alla fase di test e affiancamento e seguita una fdis verifica dell'impatto
organizzativo per [lintroduzione di Infoclin, perentare di rimuovere le
problematiche e decidere la data di start up.

Lo start up € avvenuto con l'introduzione dei datio su Infoclin per i pazienti
di nuovo arruolamento (confermando, se correttgllqgia inseriti nella fase test
di infoclin), in data 01 dicembre 2007.
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Allegato H

Normative Regione Lombardia sulle cure palliative

In Lombardia le competenze in materia di centridesziali di cure palliative
sono ancora oggi suddivise tra I'Assessorato aHait§ e I'’Assessorato alla
Famiglia e Solidarieta Sociale.

Questa situazione ha dato vita ad un sistema cheege due differenti
tipologie di strutture dedicate alle cure palliatigd all’assistenza ai malati non
guaribili, con requisiti differenti al fine dell’aceditamento ed un sistema di
tariffazione differente:

. le Unita Operative di Cure Palliative (U.0.c.p.), comunemente definiti
“hospice ospedalieri” devono essere grado di assicurare la necessaria
continuita terapeutica nell’erogazione di prestaziganitarie pertinenti ai
diversi livelli di assistenza ed, in particolaress@tenza specialistica
ambulatoriale, assistenza ospedaliera a ciclo djuassistenza ospedaliera
in regime di degenza ordinaria e cure domicili&@ono strutture di tipo
sanitario-ospedaliero e rientrano nelle competede¥Assessorato alla
Sanita: da un punto organizzativo/gestionale in hardia sono presenti
uocPp classificate sia come Strutture Complesse a dineziapicale, sia
Strutture Semplici, inserite in una Struttura Coesph (Unita operativa o
Dipartimento).

. | centri residenziali per malati terminali, gli unici a poter essere definiti
ufficialmente ‘hospicé€ in base alla normativa regionale normativa della
Regione, che sono strutture socio-sanitarie (quboti prestazioni ad alto
contenuto socio-assistenziale e con un livelloafitarizzazione inferiore
alleuocpP) e sono di competenza dell’Assessorato alla FaanggBolidarieta
Sociale.

Entrambe le tipologie di strutture, indipendentetaetal proprio riferimento di
rete e assessorile, hanno ricevuto finanziameit dagge 39/99.

Il processo di avvio e sviluppo della rete di cpadliative in Lombardia ha
subito un notevole impulso con l'approvazione datgalella Regione di una
normativa importante: laGr VI1/39990 del 30 novembre 1998 “Atto di indirizzo



e coordinamento per le cure palliative”, un annarpa della approvazione della
Legge 39/99.

In particolare la Deliberazione introduce imporialementi nel campo delle
cure palliative regionali:

. stabilisce che I'erogazione di prestazioni saretarel’ambito delle cure
palliative avvenga attraverso ecp, in grado di assicurare la necessaria
continuita terapeutica garantendo lintegraziona irdiversi livelli di
assistenza;

. stabilisce i 4 livelli minimi di assistenza chedecp devono assicurare al
fine dell’accreditamento (ovvero degenza ordinatey-hospice, assistenza
ambulatoriale, assistenza domiciliare);

. definisce standard organizzativi minimi perdecp e il numero di posti
letto per le stesse (tra 10 e 15);

. prevede la possibilita di istituire piccole comanjer pazienti terminali
(hospice) presso strutture residenziali pubblich@ieate accreditate extra
ospedaliere (con un numero di posti letto comprass e 15);

. definisce i requisiti minimi strutturali, tecnolayi ed organizzativi,
differenziandoli tra quelli delleocr e quelli degli hospice (i requisiti per le
UOCP SONO piu restrittivi e le differenze riguardananpipalmente il numero
minimo di posti letto e I'obbligo, per leocp, della presenza del medico
nella equipe curante, non previsto invece pertte atrutture)

. definisce le tariffe giornaliere per il rimborsolléestrutture accreditate:

o euro 201,0 per lsocr,
o euro 137,9 per gli hospice,
0 euro 51,6 € la quota aggiuntiva per 'accompageator

. stabilisce le modalita di tariffazione degli alilivelli assistenziali delle
uocp (che peraltro non prevedono tariffe specifiche pare palliative in
hospice rimandano a tariffe gia definite per adjpecialita o prestazioni).

Dopo I'approvazione della Legge n.39/99 e oetm del 20 marzo 2000 relativo
ai requisiti degli hospice, la Regione Lombardiagh@anato laGRr VI1/1884 del

31 ottobre 2000 che dichiara il superamento dei requisiti minime\psti dallacr
VII/39990 del 1998 e stabilisce che le struttursidenziali debbano essere al
massimo una per provincia con I'eccezione di Milan@rovincia. La Delibera
definisce l'indice programmatorio regionale pernilimero di posti letto per
strutture di degenza per malati terminali (0,38J00. residenti), difatto superato
dalla programmazione successiva che e gia oggi 46 (@osti letto/10.000
residenti e arrivera a 0,64 posti letto /10.000idessti secondo quanto
programmato, anche in base ai finanziamenti detige 39/99.

La Regione ha successivamente emanatoGR n. 12619 del 7 aprile 2003
relativa allaggiornamento dei requisiti per l'atfzazione e l'accreditamento
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degli “hospice”. NellabGRr si decide che in Lombardia, dalla data di entmata
vigore della stessa, con tale definizione potraessere definiti solo i Centri
residenziali facenti riferimento alla rete socioisaria, facente riferimento
all'’Assessorato alla Famiglia e Solidarieta socidle altre strutture nelle quali
vengono assistiti malati terminali (con maggioriolpematiche sanitarie),
avrebbero continuato a essere definite ufficialmefinita di Degenza delle
Unita di Cure Palliative” e fanno riferimento all@te sanitaria, coordinata
dall’Assessorato regionale alla Sanita, con critdiriaccreditamento e tariffe
differenti. Da notare che mentre gli hospice londban base allaGr n. 12619,
facente riferimento abpcm del 20 gennaio 2000, possono accreditare sino a 30
posti letto, ciascunaocpP puo accreditare un massimo di 15 posti letto.

La successiv@GR n. 12904 del 9 maggio 2003 dispone I'aumento delle tariffe
riconosciute per gli hospice (163,1 euro al gigpeo ospite, mantenendo invariati
i 51,6 euro aggiuntivi previsti per 'accompagnajpmentre rimangono invariate
le tariffe per la degenza ibocp, secondo quanto definito daltssrR 39990 del
1998 (201 Euro al giorno piu i 51,6 euro aggiunper 'accompagnatore), va
segnalato che non tutteAsL riconoscono alle Aziende Ospedaliere sedecdiP

la quota integrativa per 'accompagnatore, ricanga invece automaticamente
per gli hospice socio-sanitari. Va segnalato chad, 1998, in Lombardia, per
effetto della Legge Regionale 31, tutteal® sono completamente separate da un
punto di vista amministrativo gestionale dalle &tme Sanitarie per la degenza
(Aziende Ospedaliererccs, Ospedali accreditati), avendo il ruolo di Sogyetit
Programmazione, Acquisto e Controllo.

LaDGR VII1/5237 del 2 agosto 2007

“Determinazioni in ordine alla gestione del servizd socio sanitario regionale per
I'esercizio 2007"al punto 14 del deliberato indica di “Adeguar@ @ggiuntivi 32 milioni di
euro (....) in conseguenza agli interventi da dessi al completo finanziamento degli oneri
relativi alle degenze di pazienti in stato vegetaipersistente, presso Residenze Sanitarie
Assistenziali per anziani e per disabili accreditat ubicate in regione Lombardia e per il
miglioramento quali-quantitativo dell'assistenzaragdita a pazienti affetti daLA e che si
trovanonella fase terminale della vita con particolare attnzione alle terapie del dolore e
cure palliative a favore dei pazienti oncologici”

Infine va ricordato che la Lombardia, dal 2003 kérdto un sistema di assistenza
domiciliare socio-sanitaria volto a esternalizziargestione rispetto allesL che,
come precedentemente accennato, hanno assuntseimlefilosofia regionale in
ambito sanitario e socio-sanitario un ruolo di Papgmazione, Acquisto e
Controllo. Numerosi atti deliberativi regionali han contribuito dal 2003 a
sperimentare e poi a rendere operativo su tutteriltorio regionale il sistema
del” voucher socio sanitario”. Si tratta di un ersf attraverso il quale le famiglie
dei malati ricevono un titolo finalizzato di acauwisil voucher appunto, per
acquistare prestazioni di assistenza domiciliae.pkestazioni potevano essere
acquistate da Soggetti erogatori pubblici o privdtir profit o non profit,
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accreditati dalleasL secondo un “patto di Accreditamento”. | Soggettgatori
accreditati sono percio definiti “Pattanti”.

Il sistema voucher ha fortemente influito neglimltanni sul sistema erogativo
delle cure palliative, in quanto la Lombardia f@mosciuto tre tipi di voucher,
con valori crescenti rapportati alla intensita enptessita degli interventi socio-
sanitari in risposta ai bisogni dei malati: il “w@her di terzo livello”, valorizzato a
620 euro paziente mese, € destinato ai “malatiitedifi Cio ha portato alcune
AsL a identificare il voucher di terzo livello qualeodalita unica di finanziamento
delle cure palliative domiciliari, non differenzidm fra malati terminali che
avevano bisogno di cure palliative e i malati teratiche potevano essere assistiti
solo con prestazioni socio-sanitarie integrateatiita del medico di famiglia.

Attualmente in regione Lombardia sono in atto aécaperimentazioni, almeno
4, volte a valutare sia i modelli assistenzialia di costi di erogazione
dell'assistenza di cure palliative. Grazie a quegterimentazioni sono operativi
alcuni erogatori sia pubblici sia privati non ptathe forniscono, al di fuori del
sistema “voucher” assistenza specialistica domar@lidi cure palliative con
equipe attive 24 ore su 24, 365 giorni 'anno cen daratteristiche della
Ospedalizzazione domiciliare.

In sintesi

DGR VI1/39990 del 30 novembre 1998Atto di indirizzo e coordinamento per le
cure palliative”.

Tariffa riconosciuta di 201 euro al giorno per leocp piu 51,60 euro per
I'accompagnatore

DGR VI1/1884 del 31 ottobre 2000"Programma per la realizzazione di centri
residenziali di cure palliative”

DGR n. 12619 del 7 aprile 2003'Aggiornamento requisiti per I'autorizzazione e
I'accreditamento degli hospice”

DGR n.12904 del 9 maggio 2003.ariffa riconosciuta per la degenza in hospice
di euro 163,1 al giorno per gli hospice.

Sistema “voucher di terzo livello” di euro 619 paie-mese € destinato ai malati
terminal

DGR VIII/5743 del 31 ottobre 2007“Determinazioni in ordine alla gestione del
Servizio Socio Sanitario Regionale-Esercizio Z00&gli Allegati 7 e 12
rideterminazione delle tariffe giornaliere per dezgeinucp e in Hospice

DGR VII1/006410 del 27 dicembre 2007'Determinazione per I'attivazione di un
modello di ospedalizzazione domiciliare delle dyr@lliative oncologiche a
partire dal 2008".

DGR VIII/7180 del 24 aprile 2008 “Determinazioni in merito alle nuove reti
sanitarie per l'anno 2008 e ampliamento delle steson il modello di
Ospedalizzazione Domiciliare Cure Palliative Ongpthie e conseguenti
indicazioni alle strutture”
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Allegato |

Normativa Nazionale sulle cure palliative

Un forte impulso allo sviluppo della rete per ler€dPalliative in Italia e stato
dato dal Piano Sanitario Nazionale 1998-2004PsNn 1998-2000), tra i cui
“obiettivi di salute” venne specificato rhiglioramento dell’assistenza erogata
alle persone che affrontano la fase terminale delita, privilegiando in
particolare azioni volte gdotenziamento degli interventi di terapia palliaied
antalgica

Inoltre, in relazione all'obiettivo dtontrastare le principali patologjel PsSN
1998-2000 promuovevd’attivazione di appropriati programmi di terapia
palliativa quali interventi prioritari per imiglioramento della qualita della vita
dei pazienti oncologici in fase critica.

In attuazione debsn1998-2000 e stato emanatmil n. 450 del 28 dicembre
1998 convertito con modificazioni dalllaegge n. 39 del 26 febbraio 1999 ale
Decreto stabiliva lo stanziamento di finanziamepér I'implementazione del
“Programma nazionale per la realizzazione di strutture per le cure palliative”
prevedendo la realizzazione, in ciascuna RegioReogincia Autonoma, di un
numero adeguato di strutture residenziali per ikssza ai pazienti non guaribili,
da ubicarsi sul territorio in modo da consentiréagavole accessibilita da parte
dei pazienti e delle loro famiglie.

Il Decreto aveva inoltre previsto che fossero legiBei e le Province
Autonome a presentare al Ministero della Saluteogetti per I'attivazione o la
realizzazione delle strutture, conformi alle indicai del programma e tali da
assicurare l'integrazione tra assistenza residenaasistenza domiciliare ed altri
livelli assistenziali socio-sanitari e sociali eatighei vari ambiti territoriali.

La costruzione delle strutture residenziali dedicalle cure palliative e
sicuramente la parte piu rilevante del programma,l'obiettivo € in realta piu
ampio: costituire una rete integrata di assistedaagalizzarsi attraverso il lavoro
di équipe multi-disciplinari  specializzate, incextr prioritariamente
sull’assistenza domiciliare. Nei casi in cui talernfia di assistenza non sia
praticabile, I'organizzazione della rete deve pdere il ricovero in apposite
strutture residenziali — gli hospice— ad altissiiello di prestazioni assistenziali.

All'assistenza, infine, si devono affiancare intzia relative alla formazione
ed alla comunicazione.



Il bm del 28 settembre 1999attuativo della Legge n.39/99, ha successivamente
stabilito di adottare il “Programma nazionale perealizzazione di strutture per
le cure palliative”. In sintesi, gli elementi pripali del Programma sono i
seguenti:

» realizzazione dei centri residenziali (hospice)n qmarticolare riguardo
alladeguamento ed alla riconversione di strutturen utilizzate di
proprieta delle Aziende Sanitarie o degli Ospedali;

» attivazione della rete di assistenza ai malati iteafy articolata in diversi
livelli assistenziali integrati (domiciliare, amlambriale, ospedaliera, in
hospice);

» valutazione della qualita assistenziale attravepszifici indicatori;

» affidamento alle Regioni del compito di definireogrammi regionali e
protocolli operativi e per la comunicazione/infoitme nei confronti
degli operatori e della popolazione;

* ripartizione dei finanziamenti da destinare alle gieei, per la
realizzazione delle strutture di cure palliative.

In particolare il Decreto ha complessivamente assegto alle Regioni 256,5
miliardi di lire (132,5 milioni di euro), di cui 155,9 miliardi di lire (80,5
milioni di euro) per I'anno 1998 e 100,6 miliardi d lire (52,0 milioni di euro)
per 'anno 1999.

Qualche mese dopo nebcm del 20 gennaio 200&enivano stabiliti i requisiti
minimi strutturali, tecnologici e organizzativi deentri residenziali (hospice), ad
integrazione dei requisiti per I'esercizio delliaita sanitaria approvati con flPR
del 14 gennaio 1997.

| programmi ed i relativi progetti presentati daimgole Regioni sono stati
progressivamente valutati ed approvati dal Minsella Salute conom del 28
marzo 2001, del 4 maggio 2001 e del 6 dicembre 200fjuali hanno ammesso
al finanziamento i progetti considerati coerentn de specifiche indicazioni nel
programma nazionale ed hanno avviato concretantentgazione del 5% della
somma assegnata a ciascuna Regione per gli 1999% al fine di provvedere
alla progettazione esecutiva dei centri residenzial

Con il bpm del 5 settembre 2001sono state assegnate alle Regioni ulteriori
risorse finanziarie relative agli anni 2000, 2002002, per complessivi 143,5
miliardi di lire (74,1 milioni di euro), riguardanalteriori progetti di 16 Regioni,
molti dei quali hanno previsto 'aumento dei pdstto per i centri che avevano
ottenuto il primo finanziamento.

Complessivamentedm del 28 settembre 1999 e del 5 settembre 2001 hanno
dunque assegnato alle Regioni circa 400 miliardirdi(206,6 milioni di euro).
Considerando che i progetti ammessi al finanziamenho 188per un totale di
2.054 posti letto (in media 10,9 posti letto penidgospice), ne consegue che lo

'Dati aggiornati a luglio 2007, sulla base dei coffitreffettuati in collaborazione con il
Ministero della Salute sui documenti di programroagi sanitaria delle Regioni.
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Stato ha messo sinora a disposizione delle Regonmedia 2 miliardi di lire
(oltre 1 milione di euro) per la realizzazione diastun hospice, e piu
precisamente circa 100.584 euro per ogni posto. lett

Per quanto riguarda Istato di attuazione dei 188 hospice finanziati dal
Ministero ex Legge n. 39/99i risultati delle ricerca evidenziano che a dibeen
2006 risultano gia operative 62 strutture finarei@3,0% delle 188 strutture
finanziate) per 680 posti lett@3,1% del totale posti letto finanziati). Nel corso
del biennio 2007-2008 dovrebbero tuttavia diventgperative altre 94 strutture
finanziate per 1.040 posti letto (in particolare pemi mesi del 2007, durante la
realizzazione della presente pubblicazione, siwdaamotizia dell’attivazione di 7
tra questi 94 hospice). Alla fine del 2008 sararqmondi presumibilmente
completatl 156 hospice dei 188 finanzi&8,0%9 e 1.720 posti letto dei 2.054
finanziati 83,7%). Infine ulteriori 32 strutture per 334 posti tettdovrebbero
diventare operative solo dopo il 2008.

Tabella Al 1 - Stato di attuazione degli hospice fianziati ex Legge n. 39/99 (dal 2006 al 2008)

Stato di attuazione degli Strutture Posti letto . Pos_tl letto
o . : : . o risultanti dalla
hospicefinanziati ex Legge n. 39/99 finanziate finanziati . N
ricerca
gia operativi a dicembre 2006 62| 33,0%| 680 33,1%| 649 32,2%
;ﬁreagggfsog*eranw presumibilmente entro 94| 50,0%|1.040| 5069%]|1.028 51.0%
Nuove attivazioni dopo il 2008 32| 17,0%| 334 16,3%| 340 16,8%
Totale hospice finanziati 188 | 100,0% | 2.054| 100,0%|2.017| 100,0%
ex Legge n. 39/99
* i posti letto risultanti dalla ricerca differisamrdai posti letto finanziati soprattutto perché

parte dei posti letto previsti deve ancora essemmptetata all'interno di strutture gia

operative.

**  Durante le fasi di realizzazione del presentpp@rto si € avuta notizia che, tra i 94 hospice
finanziati che a dicembre 2006 sono risultati nonoaa operativi ma che lo diventeranno
entro la fine del 2008, 7 hospice sono gia divérdgerativi nei primi mesi del 2007,
andandosi quindi a sommare ai 62 hospice finangiatbperativi a dicembre 2006. In base
alle dichiarazioni pervenute attraverso i questipreltri 32 hospice finanziati dovrebbero
inoltre diventare operativi entro il 2007.

Ulteriori riferimenti normativi, specifici in matex di cure palliative o di carattere
piu generale, sono riportati di seguito in ordin@nologico:

* L.n. 12 dell’8 febbraio 2001*'Norme per agevolare I'impiego dei farmaci

analgesici oppiacei nella terapia del doldre

* Accordo dell’'8 marzo 2001 tra Ministero della Sanid, Regioni e
Province Autonome di Trento e Bolzancsulle “Linee guida concernenti
la prevenzione, la diagnosi e I'assistenza in oogia’;

» Accordo del 19 aprile 2001 della Conferenza Unifida sul “documento
di iniziative per l'organizzazione della rete deergizi delle cure
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palliative’, che prevede I'applicazione delle cure palliataranalati affetti
da ADS ed ai pazienti con patologie non neoplastiche adamento
progressivo. I'accordo rafforza inoltre la defimiae dei livelli assistenziali
e lintegrazione dei servizi nella rete, ridefiresc percorsi assistenziali
delle cure palliative, prevede modalita di formagospecifica per i
dirigenti degli hospice, valorizza il ruolo deghtelocali e la sinergia di
azione;

DM del 27 aprile 2001che ha previsto l'istituzione del “corso-pilota” a
carattere nazionale, di alta qualificazione teopcatica in cure palliative
(in realta mai attuato);

Accordo del 24 maggio 2001 tra Ministero della Satd, Regioni e
Province Autonome di Trento e Bolzanasul documento di linee guida
inerente il progetto Ospedale Senza Doldreal fine di consentire la
realizzazione di progetti regionali indirizzati ahiglioramento del
processo assistenziale specificamente rivolto atrotbo del dolore nei
pazienti;

ppcM del 29 novembre 2001“Definizione dei Livelli Essenziali di
Assistenzg dove e stato stabilito di inserire le Cure Railie nei Livelli
Essenziali di AssistenzaLHp), quali servizi afferenti all’area di
integrazione socio-sanitaria.

DM del 21 dicembre 200The ha istituito il Comitato Cure Palliative ;
Accordo del 31 gennaio 2002 tra Governo, Regioni @rovince
Autonome di Trento e Bolzang sulle modalita di erogazione dei fondi
relativi al “Programma nazionale per la realizzazione di stmgtper le
cure palliativé di cui alla Legge n.39/99.

DM del 12 aprile 2002che ha istituito il Comitato sul’Ospedalizzazione
Domiciliare;

Accordo del 19 dicembre 2002 tra Governo, Regioni é@rovince
Autonome di Trento e Bolzang sulla semplificazione delle procedure per
I'attivazione dei programmi di investimento in daniivi comprese quelle
riferite al Programma nazionale per la realizzagidin strutture dedicate
alle cure palliative.

Accordo del 13 marzo 2003 tra Governo, Regioni e Bvince
Autonome di Trento e Bolzanosul documento recante “Indicatori per la
verifica dei risultati ottenuti dalla rete di adeisza ai pazienti terminali e
per la valutazione delle prestazioni erogate”. Thleumento recepisce un
sistema di indicatori elaborato dalle Direzioni @eli della
Programmazione Sanitaria e del Sistema Informagiv@tatistico e degli
Investimenti Strutturali e TecnologiaiisT), del Ministero della Salute.

In particolare I'accordo prevede che i dati necesalla costruzione
degli indicatori siano raccolti annualmente a liwetegionale e che le
Regioni li trasmettano telematicamente al Ministelella Salute. Gli
indicatori sono raggruppati nelle seguenti 5 catiego

o0 accessibilita alla rete di cure palliative, capacdella rete di
soddisfare le richieste del territorio;
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0 risorse impiegate, umane, strutturali e organizeati

0 attivita assistenziali erogate a livello residete@mdomiciliare;

o risultati ottenuti dalla rete, ovvero raggiunginmemtegli obiettivi
prefissati;

o qualita delle prestazioni erogate rispetto ai bisalgi pazienti, dei
familiari e degli operatori.

Per quanto riguarda i piu recenti sviluppi normativ 19 ottobre 2006 il
Consiglio dei Ministri ha approvato un Disegno di legge presentato dal
Ministero della Salute per agevolare I'utilizzo deifarmaci nel campo della
lotta contro il dolore. La proposta presenta forti innovazioni, consetdeni
medici di prescrivere morfina e derivati oppioidilimzando il normale ricettario
del Servizio Sanitario Nazionale. Altre due impatiannovazioni approvate sono
I'introduzione nella farmacopea italiana dei detiih sintesi dellacannabis utili
nel controllo di alcuni sintomi dei malati affedia malattie inguaribili in fase
avanzata, e la possibilita da parte del Ministeranttodurre nuove molecole
nell'elenco dei farmaci oppioidi, attraverso un gdoe atto amministrativo,
senza la necessita, sinora obbligatoria, di unguags legislativo.

Il 4 dicembre 20061 Ministro della Salute Livia Turco ha inoltresadiato la
“Commissione sulla terapia del dolore, le cure paditive e la dignita del fine
vita”, istituita con il Decreto Ministeriale del 1 dicembre 2006 e
successivamente integrata @acreto Ministeriale del 26 gennaio 2007

La Commissione, coordinata dal Ministro stessopmaposta da 30 membri di
diversa estrazione professionale e ha come finajialla di elaborare un
documento di riferimento generale sullo stato @evizi e delle procedure inerenti
la terapia del dolore, le cure palliative e le cdrefine vita. In particolare la
Commissione dovra evidenziare gli eventuali eleindntriticita e le priorita
sulle quali deve essere posta una particolarezabie® dalle istituzioni interessate
per il miglioramento dei servizi e dei protocoliséstenziali nelle diverse realta
del Paese. La Commissione restera in carica un.anno

Il 22 febbraio 2007 é stato approvato il Decreto deMinistero della Salute n.
43 “Regolamento recante: definizione degli standarétixe all’assistenza ai
malati terminali in trattamento palliativo in ati@ne dell’articolo 1, comma 169
della legge 30 dicembre 2004, n. 311"

In sintesi

D.L. 28 dicembre 1998, n. 450Disposizioni per assicurare interventi urgenti di
attuazione delr.s.N. 1998-2000”" (programma nhazionale per la realizzazi delle
strutture per le cure palliative), pubblicato nella. n. 302 del29/12/1998

L. 26 febbraio 1999, n. 3ai conversione, con modificazioni, delL. 28 dicembre
1998, n. 450 “Disposizioni per assicurare intervemgenti di attuazione deb.S.N.
1998-2000” (Art. 1 programma nazionale per la mzarione delle strutture per le cure
palliative), pubblicata nella.u. n.48 del 27/2/1999
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D.M. 28 settembre 1999Programma nazionale per la realizzazione di siratper le
cure palliative”; pubblicato nella.u. n. 55 del 7/3/2000.

L. 23 dicembre 1999, n. 488Disposizioni per la formazione del bilancio anraia
pluriennale dello Stato” (Legge finanziaria 2000)pblicato nellas. u. n. 302 del 27
dicembre 1999- S.O. —Tabella F.

D.p.C.M. 20 gennaio 2000“Atto di indirizzo e coordinamento recante requisit
strutturali, tecnologici e organizzativi minimi piecentri residenziali di cure palliative”;
pubblicato nella G.U. n. 67 del 21/3/2000

DPR 8 marzo 2000"Progetto obiettivo AIDS 1998-2000", pubblicatollaeG.U. n. 248
del 2000- S.O

L. 23 dicembre 2000, n. 388 Disposizioni per la formazione del bilancio aafaie
pluriennale dello Stato” (Legge finanziaria 2004it. 92- comma 17, pubblicata nella
G.U.n.302 del 29/12/200Gs.0.

L. n. 12 dell’8 febbraio 2001*Norme per agevolare I'impiego dei farmaci analges
oppiacei nella terapia del dolore”

Provv. 8 marzo 2001“Accordo tra Ministro della sanita le regioni e peovince
autonome sulle linee guida concernenti la prevergzita diagnostica e l'assistenza in
oncologia” pubblicato nella.u. n. 100 del 2001s.0.

D.M. 28 marzo 200X approvazione dei piani regionali e relativi pragptesentati dalle
regioni: Toscana, Liguria, Umbria, Emilia Romagnéneto e Calabria.} non
pubblicato.

Accordo 19 aprile 2001“Accordo tra il Ministro della Sanita le regionile province
autonome, i comuni e le comunita montane sul dootmnedi iniziative per
I'organizzazione della rete dei servizi delle cpadliative”, pubblicato nella G.U. n. 110
del 2001

Accordo del 19 aprile 2001 della Conferenza Unifida sul “Documento di iniziative
per I'organizzazione della rete dei servizi dellieecpalliative”

D.M. 27 aprile 2001 “Istituzione del corso <pilota>, a carattere naaien di alta
qualificazione teorico-pratica in cure palliativguybblicato nella G.U. n. 114 del 2001.
D.M. 4 maggio 200X approvazione dei piani regionali e relativi prdgptesentati dalle
regioni: Piemonte, Valle d’Aosta, Lombardia, Préwt. Trento e Bolzano, Marche,
Lazio, Puglia, Sicilia e Sardegna). — non pubbticat

Provv. 24 maggio 200I'Accordo tra il Ministro della Sanita le regionile province
autonome sul documento di linee guida inerentedbetto “Ospedale senza dolore”,
pubblicato nella G.U. n. 149 del 2001

DIR. P.C.M. 24 maggio 2001“Indizione della Giornata nazionale del sollievo”,
pubblicato nella G.U. n. 163 del 2001

D.M. 12-06-2001, n. 217 Istituzione del Comitato per le cure palliative”epso il
Ministero della salute

D.M. 5 settembre 200XRipartizione dei finanziamenti per gli anni 20@0)01e 2002
per la realizzazione di strutture per le cure palie “, pubblicato nella G. U. n. 266 del
15 novembre 2001

pPcM del 29 novembre 2001Definizione dei Livelli Essenziali di Assistenza”

D.M. 6 dicembre 2001(approvazione dei piani regionali e relativi prdggresentati
dalle regioni: Basilicata, Campania e Molise) — poibblicato.

D.M. 21 dicembre 200ZIstituzione Comitato cure palliative” — non puldalto
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D.M. 18 gennaio 200Integrazione Comitato Cure Palliative” — non putddo

Accordo del 31 gennaio 2002 tra Governo, RegioniRrovince Autonome di Trento

e Bolzanqg sulle modalita di erogazione dei fondi relativi'arogramma nazionale per
la realizzazione di strutture per le cure palliatidi cui alla Legge n.39/99.

D.M. 12 aprile 2002'Revoca decreti relativi Comitato cure palliative’hon pubblicato
D.M. 12 aprile 2002‘Istituzione nuovo Comitato cure palliative” — npabblicato

D.M. 12 aprile 2002 “Istituzione Comitato sulla ospedalizzazione doiace™-non
pubblicato.

Accordo del 19 dicembre 2002 tra Governo, Regioni €rovince Autonome di
Trento e Bolzang sulla semplificazione delle procedure per l'af#ivone dei
programmi di investimento in sanita, ivi compreseeltg riferite al Programma
nazionale per la realizzazione di strutture dediedle cure palliative.

In diversi decreti ministeriali del 25 settembre 202 sono stati approvati i primi
progetti presentati dalle Regioni e dalle Provincé&utonome.

Accordo tra il Governo, le Regioni e le Province @onome di Trento e Bolzano 13
marzo 2003, n 1665sul documento recante “Indicatori per la verifidai risultati
ottenuti dalla rete di assistenza ai pazienti teathie per la valutazione delle prestazioni
erogate.” non pubblicato.

PSN 2006-08, approvato compPR 7 luglio 2006 nei paragrafi:

3.9 “ll dolore e la sofferenza nei percorsi di Cura
3.10 “La rete assistenziale per le cure palliative”

Decreto del 22 Febbraio 2007, n.4&u n.81 del 6 aprile 2007

Regolamento recante: “Definizione degli standarthting all'assistenza ai malati
terminali in trattamento palliativo, in attuaziodell’articolo 1, comma 169, della legge
30 dicembre 2004, n. 311"

181






Allegato L

Allocazione del personale nei varb.cC.

Ric.Ord. T.. |HOSPICE DAY HOSPITAL A MBULATORIO Dsped.Domiciliare A.U.O.
G.M. G.M. G.M. RHO G.M. RHO G.M. RHO G.M. RHO

C.D.C. 730 221 257 348 615 183 729
F.Z. 6,25% 6,25% 5,00%) 6,25%) 5,00%) 6,25% 5,00%)
MG. R. 2,00% 25,00%) 25,00% 23,00% 25,00%
V. R. 12,00% 13,00% 45,00% 25,00% 5,00%
M.F. 3,00% 15,00% 77,00% 5,00%
D.G. 3,00% 15,00% 77,00% 5,00%
V.G. 3,00% 10,00% 82,00% 5,00%
F.L.P. 3,00% 10,00% 82,00% 5,00%
M. S. 3,00% 10,00% 82,00% 5,00%
G. M. 1,50% 1,50%) 5,00% 5,00%) 40,00% 40,00% 4,00%|  3,00%
P.F. 10,00% 90,00%
F.R. 23,00% 50,00% 20,50%) 6,50%)
K.D. 2,50%) 5,00%) 85,50%) 7,00%)
A.D. 2,50%) 5,00%) 85,50%) 7,00%)

Segue



8T

Continua

I. P. 2,50% 5,00% 85,50% 7,00%

R.O.T.I HOSPICE DAY HOSPITAL AMBULATORIO D sped. Domiciliare A.U.O.

G.M. GM G.M. RHO G.M. RHO G.M. RHO G.M. RHO
C.D.C. 730 221 257 348 615 183 729
|.P. Garbagnate
R.M. 10,00% 15,00% 15,00% 15,00% 15,00% 15,00% 15,00%
A.C. 10,00% 18,00% 70,00% 2,00%
L.M. 6,50% 20,00% 60,50% 13,00%
L.R. 6,50% 20,00% 60,50% 13,00%
C.F. 100,00%
M.P. 100,00%
R.M. 100,00%
L.M. 100,00%
I.F. 100,00%
E.G. 100,00%
P.M. 100,00%
G. P. 20,00% 80,00%
T. P. 100,00%
18,50% 2,50%

F. P. 79,00%

Segue




G8T

Continue

L.R. 100,00%
I.P. Rho
A.C. 18,00% 82,00%
S.A.D. 1,50% 8,50% 90,00%
F.B. 1,50% 8,50% 90,00%
M. F. 1,50% 8,50% 90,00%)
A. G. 1,50% 8,50% 90,00%
E.T. 1,50% 8,50% 90,00%
R.O.T.I. HOSPICE DAY HOSPITAL AMBULATORI O CURE PALLIATIVE A.U.O.
G.M. GM G.M. RHO G.M. RHO G.M. RHO G.M. RHO
C.D.C. 730 221 257 348 615 183 729
O.T.A./O.S.S.
F.E. 10,00% 10,00% 20,00% 50,00% 10,00%
R. B. 10,00% 10,00% 20,00% 50,00% 10,00%
T.D.R.
F. B. 60,00% 40,00%
Amministrativo
M. M. 10,00% 20,00% 20,00% 50,00%
C.L. 20,00% 20,00% 60,00%




